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____________________________________________________________________ 
Opinnäytetyön aiheena olivat kehitysvammaisten aikuisten kokemukset sosiaalisen 
esteettömyyden toteutumisesta heidän elämässään. Tutkimus toteutettiin haastattele-
malla aikuisia kehitysvammaisia henkilöitä ja tulkiten heidän vastauksiaan feno-
menografisesti. Fenomenografisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata, analysoida 
ja ymmärtää käsityksiä tutkittavasta ilmiöstä. 
 
Kehitysvammaisuuden sosiaalisen näkökulman mukaan vamma on sidoksissa yhteis-
kunnan esteisiin ja asenteisiin. Näihin arvoihin vaikuttamalla luodaan sosiaalisesti es-
teetöntä yhteiskuntaa. Tämä edellyttää, että sosiaalisia esteitä etsitään, nimetään ja 
nostetaan keskusteluun. Tämän opinnäytetyön tarkoituksena oli  löytää kehitysvam-
maisten henkilöiden sosiaaliseen esteettömyyteen vaikuttavia tekijöitä. 
 
Sosiaalisesti esteettömässä ympäristössä jokainen sen jäsen saa olla oma itsensä, il-
man syrjinnän tai kiusaamisen pelkoa. Asenteilla ja arvoilla on suuri vaikutus koko-
naisvaltaisen esteettömyyden toteutumiseen. Tutkimuksen tuloksista kävi ilmi muun 
muassa, että haastateltujen käsitysten mukaan oma kehitysvammaisuus kannattaa 
pyrkiä peittämään, jotta ei kohtaisi syrjintää. Jotta kehitysvammaiset henkilöt voivat 
tuntea itsensä täysivaltaisiksi kansalaisiksi, tarvitaan vielä asennemuutosta.  
 
Jokaisen kansalaisen asenteilla on merkitystä, mutta erityisesti korostuvat alan työn-
tekijöiden arvot ja asenteet. Työntekijöiden on siirryttävä päätöksen tekijöistä tiedon 
antajiksi, tukemaan kehitysvammaisen henkilön omaa päätöksentekoa. Ennen kaik-
kea on annattava vastuu kannettavaksi kehitysvammaisille henkilöille itselleen ja an-
nettava heille mahdollisuus ja tuki omannäköisen elämän rakentamiseen.  
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The purpose of this thesis was to look at mentally disabled adults’ experiences of the 
realization of social accessibility in their lives. The study was carried out by inter-
viewing mentally disabled adults and by then interpreting their answers phenomeno-
graphically, i.e. by striving to describe, analyze and comprehend the conceptions 
concerning the phenomenon under study.  
 
According to the social understanding of mental disability, the disability relates to 
the prevailing obstacles and attitudes in the society. Affecting these obstacles and at-
titudes helps to develop a more accessible society. In order to do this, the social ob-
stacles need to be found, named and brought out for discussion. This thesis aimed at 
finding the factors that affect the social accessibility of adults with mental disabili-
ties.   
 
In a socially accessible environment, all members of the society can be as they are 
without any fear of discrimination, bullying or harassment. Attitudes and values have 
a great influence on the realization of accessibility in a larger sense. However, the re-
sults of this study show, among other things, that the interviewees feel they should 
seek to hide their disability to avoid facing discrimination. In order for persons with 
mental disabilities to experience full citizenship, attitudes still need to be renewed.  
 
While the attitudes of each member of the society matter, the attitudes and values of 
the employees working with disabled people have a particularly important role. In-
stead of making decisions for them, the employees should encourage disabled per-
sons in their independent decision-making. Above all, people with disabilities must 
be given the needed support and the possibility and responsibility to build their lives 
as they want it.  
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1 JOHDANTO 
Se missä asut ja kuinka pääset mukaan yhteisöön ympärilläsi, on ensisijaisen 
tärkeää. Yhteisöön kuuluminen ei ole vain fyysistä asumista muiden naapu-
rissa, vaan yhteisöön tulee kuulua myös sosiaalisesti ja kokea olevansa hy-
väksytty ja haluttu yhteisön jäsen ja kansalainen.  
 
Jokainen ihminen on lähtökohtaisesti yhtä arvokas, jokaisen ihmisen ihmisarvo 
on yhtä suuri ja kaikille kansalaisille tulee turvata mahdollisuus elää 
täysivaltaisina yhteiskunnan jäseninä. Nämä arvot tuntuvat 
itsestäänselvyyksiltä, mutta käytännössä kaikilla ihmisillä ei kuitenkaan ole 
yhtäläisiä mahdollisuuksia toimia yhteiskunnassa. Vammaiset ihmiset joutuvat 
taistelemaan omista oikeuksistaan. Osa heidän kohtaamistaan rajoitteista 
johtuu yhteiskunnan palvelumalleista ja yhteiskuntarakenteista, mutta suuri 
este on muiden ihmisten ajatusmalleissa ja asenteissa. Jotta yhteiskuntamme 
voi olla suunniteltu kaikille kansalaisille ja jotta näemme tämän ylipäätään 
tarpeelliseksi, tulee meidän ensin ymmärtää, miksi se on välttämätöntä. 
Meidän on avattava mielemme ja haastettava oma suhtautumisemme 
erilaisuutta ja vammaisuutta kohtaan. Kehitysvammaisten ihmisten asuminen, 
siihen liittyvät palvelut ja koko palvelurakenteen muutos muodostavat 
ajankohtaisen ja ristiriitaisiakin ajatuksia herättävän asiakokonaisuuden. 
Vammaispolitiikka onkin murroksessa ja sen kärjiksi ovat nousseet ihmis- ja 
perusoikeudet, aiemmin vallalla olleiden huollon, perushoidon ja eristämisen 
sijaan.   
 
Kehitysvammaiset ihmiset ovat oman elämänsä asiantuntijoita. 
Tutkimuksessa haastatellaan kehitysvammaisia aikuisia ja kerätään heidän 
kokemuksiaan haasteista ja mahdollisuuksista, joita he arkielämässään 
kohtaavat, sekä selvitetään heidän omaan elämäänsä liittyviä toiveita.  
Tutkimuksen tavoitteena on tulkita kertyneitä elämänkokemuksia ja -tarinoita 
sosiaalisen esteettömyyden näkökulmasta. Sosiaalinen esteettömyys on yksi 
esteettömyyden ilmenemismuoto. Sosiaalisesti esteettömässä ilmapiirissä ja 
yhteiskunnassa jokainen kansalainen voi tuntea kuuluvansa yhteiskuntaan. 
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Jotta sosiaalisen esteettömyyden epäkohtiin voidaan puuttua, ne tulee ensin 
löytää ja tunnistaa.  
 
Tutkimuksen viitekehys muodostuu ihmisten yhdenvertaisuusperiaatteesta, 
eettisistä arvoista, joilla kaikille taataan sama ihmisarvo ja perusoikeudet, sekä 
sosiaalisesti esteettömästä liittymisestä yhteisöön. Koska esteettömyys on 
sidoksissa ympäristöön, voidaan ympäristöä muokkaamalla vaikuttaa myös 
esteettömyyteen. Desing for all -ajattelu tukee jokaisen ihmisen arkipäivän 
selviytymistä, kun jo palvelujen ja ympäristön suunnittelussa otetaan 
huomioon ihmisten erilaisuus. Jokaisella ihmisellä on myös oikeus säilyttää 
oma identiteettinsä sekä itsemääräämisoikeus. Tutkimuksen taustalla olevat 
arvot nousevat vammaisten henkilöiden oikeuksia käsittelevästä YK:n 
yleissopimuksesta. Tutkimuksen taustalla on Simon Duffyn (2006) 
tulevaisuuden asumisen ideologinen viitekehys; kansalaisen kuusi 
ulottuvuutta sekä ihmisoikeusnäkökulma. 
 
Opinnäytetyö tehdään osana hyvinvointiteknologien YAMK-tutkinnon opintoja, 
yhteistyössä Kehitysvammaisten Palvelusäätiön Yksi naapureista -
laitosasumisen lakkauttaminen -hankkeen kanssa. Hyvinvointiteknologian 
opintojen yksi osa-alue on esteettömyys, jonka sosiaalista ilmenemismuotoa 
on vähemmän tutkittu.  
2 Kehitysvammaisen henkilön kansalaisuus ja elämän esteettömyys 
2.1 Kehitysvammaisuus 
Kehitysvammaisuutta käsitteenä voidaan lähestyä monilta eri näkökannoilta ja 
sitä onkin määritelty hyvin eri tavoilla riippuen ajanjaksosta, määrittelijästä ja 
määrittelijän koulutustaustasta. Lääkärit määrittelevät kehitysvammaisuuden 
usein hyvin erilailla kuin esimerkiksi sosiaalialan toimijat. Kehitysvammatutki-
mus pyrki pitkään luokittelemaan ja määrittelemään kehitysvammaisia ihmisiä 
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pelkän lääketieteellisen diagnostisoinnin kautta. Kehitysvammaisuus-termin 
alla voidaan kuitenkin puhua hyvin erilaisista ihmisistä, joita saattaa yhdistää 
sama diagnoosi, mutta jokainen ihminen on kuitenkin oma persoonansa. Termi 
kehitysvammainen pitääkin sisällään niin vaikeasti liikuntavammaisia kuin hy-
vin vähällä tuella toimeen tulevia henkilöitä. Samalla termillä viitataan henkilöi-
hin, jotka valmistavat itse ruokansa sekä heihin jotka saavat ruokansa ravinto-
liuoksina. Osa kehitysvammaisista henkilöistä lukee lehtiä ja seuraa uutisia 
kuin taas toisilta puuttuu kyky kommunikoida sanoin. Ei voida siis sanoa, että 
kehitysvammaiset henkilöt olisivat tietynlainen homogeeninen ryhmä.  
 
Ainoa asia, joka yhdistää kehitysvammaisia ihmisiä, on muun väestön keskiar-
voa alempi älykkyysosamäärä. Erityisesti lääketieteellisessä diagnostiikassa 
nojataankin voimakkaasti älykkyysosamäärään. (Seppälä 2010, 180.) Kuiten-
kaan ihmisen älylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutuminen eivät ole muuttumat-
tomia. Kehitysvammaisilla ihmisillä on myös mahdollisuus harjoitella ja oppia 
asioita. Silloin alkuperäiseen toimintakykyyn liittynyt diagnoosi ei välttämättä 
enää pidä paikkaansa. (Seppälä & Rajaniemi 2012.) 
 
Koska vammaisuus on perinteisesti nähty lääketieteellisenä ongelmana,  sii-
hen on etsitty “parannusta” kuntoutuksen muodossa. Lisäksi siihen on suhtau-
duttu sosiaalipoliittisena dilemmana, johon yhteiskunnan on tarvinnut vastata 
toimenpitein. Käytännöt ja vammaispoliittiset linjaukset ovat olleet holhoavia ja 
yhteiskunnasta eristäviä (VAMPO 2010, 20). 
 
Kehitysvammaisten ihmisten kohtaamat asenteet, eristäminen laitokseen  pois 
perheestä ja yhteiskunnasta sekä kokemus ”toisen luokan kansalaisuudesta” 
ovat jättäneet jälkensä. Kehitysvammaisten ihmisten käytöstä on perinteisesti 
selitetty ainoastaan kehitysvammaisuudella, vaikka on selvää, että samanlai-
nen kohtelu ja yhteiskunnasta eristäminen aiheuttaisivat ongelmia kenen ta-
hansa kehitykselle. (Seppälä 2010, 182.) 
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Tässä opinnäytetyössä käytän termiä kehitysvammainen henkilö tai kansalai-
nen. Vältän tietoisesti kirjoittamasta pelkästään kehitysvammaisista, sillä ajat-
telen kehitysvammaisuuden olevan vain henkilöön liittyvä tarkennus, ei koko-
nainen identiteetti. 
2.2 Esteettömyys 
”Osallistumisen esteettömyys on keskeinen hyvinvoinnin edellytys” (Tanska-
nen & Suominen-Romberg 2009, 7). Hyvinvoinnin käsite on vaikeasti määri-
teltävissä,  sillä siihen sisältyy yksilön hyvin subjektiivinen kokemus. Hyvin-
vointiin liittyy tiettyjä odotuksia terveydestä, tulotasosta ja toimeentulosta, 
mutta niiden taso ja tavat niiden saavuttamiseksi vaihtelevat ihmisestä riip-
puen. Hyvinvointi on kuitenkin hyvin tärkeä yhteiskunnan tilaa kuvaava termi, 
jossa on kyse yksittäisen kansalaisen ja yhteiskunnan keskinäisestä vuorovai-
kutuksesta. Yksilön resurssien ja yhteiskunnan asettamien vaatimusten ja sen 
tarjoamien mahdollisuuksien tulee olla tasapainossa. Esimerkiksi lääketieteel-
lisesti määritelty terveydentila ilman kartoitusta yksilön selviytymiskyvystä an-
taa yksipuolisen kuvan yksilön hyvinvoinnista ja toimintakyvystä. Kun kansa-
laisten toimintakyvyt suhteutetaan toimintaympäristöön, voidaan tunnistaa ne 
tilanteet, joita muuttamalla pystytään vaikuttamaan yksittäisten kansalaisten ja 
tätä kautta laajojenkin yhteisöjen hyvinvointiin. Tunnistamalla oikeat kehitys-
kohteet, pystytään resurssit kohdentamaan paremmin.  (Hännikäinen 2009, 
69-70). Hyvinvoinnin toteutuminen tarkoittaa sitä, että ihmisellä on mahdolli-
suus osallistua, vaikuttaa ja valita oma elämäntapansa (Hännikäinen 2009, 
62). Esteetön ympäristö mahdollistaa aktiivisen osallistumisen elämään ja tätä 
kautta lisää ihmisten hyvinvointia.  
 
Esteetön ympäristö tarkoittaa ympäristöä, jossa kaikki kykenevät toimimaan 
yhdenvertaisina. Ympäristön esteettömyyden parantuessa tarvitaan yhä vä-
hemmän erilaisia erityisratkaisuja henkilöille, joilla on jokin toimintaa rajoittava 
ominaisuus (Invalidiliiton ESKE esteettömyyskeskuksen www-sivut). Esteettö-
mät ympäristöt palvelevat ja ovat suunniteltuja erilaisille käyttäjille. Käyttäjät 
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eivät ole homogeeninen ryhmä, vaan esimerkiksi palveluja, tuotteita, raken-
teita ja tiloja suunniteltaessa tulee ottaa huomioon erilaisiset ihmisten rajoitteet 
ja ominaisuudet.  
 
Esteettömyydestä käytetään erilaisia termejä ja käytettävä termi vaihteleekin 
eri lähteissä. Pesola (2009,1) kuvaa esteettömyys-termin mielikuvan olevan 
negatiivissävytteinen, mistä syystä englanninkielisillä alueilla on siirrytty käyt-
tämään design-sanan sisältäviä termejä kuten design for all tai universal de-
sign. Nämä kuitenkin kääntyvät huonosti suomen kielelle. Esteettömyys- ter-
millä on kielessämme vakiintunut merkitys, tosin sillä edelleen viitataan usein 
vain fyysiseen ympäristöön. Pesolan (2009,1) mukaan esteettömyyden rin-
nalle viitattaessa immateriaalisiin asioihin, on otettu termi saavutettavuus, joka 
kääntyy englannin kielen accessibility-sanasta.  Kemppainen (2010, 135) puo-
lestaan pitää esteettömyys-termiä yleisesti käytössä olevana suomennoksena 
accessibility-termille. Saavutettavuus ja esteettömyys ovatkin hyvin toisiaan 
lähellä olevia käsitteitä, joita usein voidaan käyttää rinnakkain. Yhdessä ne 
kattavat hyvin kaiken esteettömyyteen liittyvän. (Pesola 2009, 1).  
 
Esteettömyyden ja saavutettavuuden lähikäsitteitä ovat design for all ja univer-
sal design (Kemppainen 2010, 135). Design for all on yleisesti Euroopassa 
käytössä oleva termi, jolla tarkoitetaan yleisesti kaikille sopivia suunnittelurat-
kaisuja, jotka mahdollistavat toimimisen kulloisessakin ympäristössä. Univer-
saalia suunnittelua tuleekin pitää ensisijaisena ja vain täydentää sitä erityisrat-
kaisuin. Design for all –suunnittelu tukee jokaisen ihmisen arkipäivän selviyty-
mistä, sitä ei ole tarkoitettu ainoastaan niin sanottujen erityisryhmien toiminnan 
tueksi, vaan kaikkia käyttäjiä varten. Esteettömässä ympäristössä jokaisen ih-
misen on helpompi toimia ja toteuttaa itseään ja näkemystään omasta hyvästä 
elämästään.  
 
Yleisesti saavutettavuus-käsite liitetään usein juuri palveluiden ja tuotteiden 
esteettömyyteen, sekä niiden järjestämistä koskeviin asenteisiin. Sillä voidaan 
kuvata sitä, kuinka toimintojen ja tuotteiden suunnittelijat ottavaat huomioon 
erilaisten käyttäjien tarpeet. (Kuuloliiton Kuulokynnys www-sivut ja Kehitys-
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vammaisten Tukiliitto ry:n www-sivut.) Tampereen kaupungin esteettömyys-
asiamies Jukka Kaukola linjaa saavutettavuuden esteettömyyden rinnalle niin, 
että mikäli kohde, palvelu tai tarjonta on saavutettavaa, sen tulee samanaikai-
sesti olla myös mahdollisimman esteetöntä, eli palvella erilaisten ihmisten tar-
peita. Saavutettavuus perustuu ihmisten syrjimättömään ja tasa-arvoiseen 
kohteluun. Kaukolan mukaan saavutettavuus koostuu rakennetun ympäristön 
esteettömyydestä, saavutettavuudesta eri aistien avulla, tiedon ja viestinnän 
saavutettavuudesta sekä taloudellisesta, sosiaalisesta ja kulttuurisesta  saa-
vutettavuudesta. (Kaukola, 2013.) 
 
Helposti esteettömyys nähdään kuitenkin pelkästään rakentamisessa huomi-
oon otettavina vammaisten ihmisten fyysisinä tarpeina. Aito esteettömyys on 
kuitenkin enemmän ja laajempaa: se tarkoittaa  esimerkiksi palveluiden, väli-
neiden, tiedon ja osallistumismahdollisuuksien takaamista kaikille ihmisille. Se 
ei ole siis pelkkä liikkumiseen liittyvä seikka, vaan suunnittelussa tulee ottaa 
huomioon myös esimerkiksi näkemiseen, kuulemiseen, kommunikaatioon ja 
aistimiseen liittyvät näkökulmat, kaikki saman aikaisesti (Kaukola, 2013).  
EU:n politiikassa syrjimättömyys on keskeinen tavoite. Uskontoon, vakaumuk-
seen, vammaisuuteen, ikään tai sukupuoliseen suuntautumiseen perustuvaa 
syrjintää pyritään torjumaan vuonna 2000 annetulla työllisyyspuitedirektiivillä. 
Myös Suomen perustuslain  perusteella syrjintä on kiellettyä (20.1.2004/21). 
Syrjinnän kielto kulkee läpi hallinnollisten sektorien (Kemppainen 2010, 147). 
Esteettömyyden toteutuminen on yksi keino välttää syrjintää. Fyysinen esteet-
tömyys merkitsee sitä, etteivät rakenteelliset esteet rajoita ihmisten elämää ja-
kaen heitä aktiivisiin ja passiivisiin, osallistujiin ja sivustakatsojiin. Fyysistä es-
teettömyyttä voidaan pitää myös edellytyksenä  mahdollisuudelle osallistua ak-
tiivisena toimijana omaan elämäänsä ja näin lisätä kansalaisten hyvinvointia. 
Fyysisen esteettömyyden lisäksi on huolehdittava myös sosiaalisen, psyykki-
sen ja taloudellisen esteettömyyden toteutumisesta. Ei riitä, että jokin on fyy-
sisesti saavutettavissa, vaan sen on oltava myös sosiaalisesti esteetöntä, jotta 
kokonaisvaltainen esteettömyys toteutuu. 
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2.3 Sosiaalinen esteettömyys ja kehitysvammaisuuden sosiaalinen malli  
”Fyysinen esteettömyys on tärkeää kaikille, mutta on myös paljon ihmi-
siä, joille sosiaalinen esteettömyys on se tärkein asia. Vammat, jotka 
vaikuttavat mm. eläytymiskykyyn, puhekykyyn, muistiin tai asioiden 
hahmottamiseen, voivat sulkea kaikki tiet osallisuuteen. Yritykset hank-
kia tutkinto, työpaikka tai mielekästä tekemistä voivat päättyä lyhytjän-
nittyneisyyteen tai ehdottomiin  sääntöihin, joita ei kykene omin avuin 
noudattamaan. Kavereitakin voi olla vaikea saada tai löytää yhteisöjä, 
joihin haluaisi kuulua. Meille kaikille on kuitenkin tärkeää kuulua yhtei-
söihin ja tulla nähdyksi ja hyväksytyksi sellaisena kuin olemme. Tätä 
toisen ihmisten hyväksyntää meillä on mahdollisuus harjoitella päivit-
täin.”  (Kiviniitty 2014) 
 
Näin Espoon kaupungin vammaisasiamies Sirkku Kiviniitty kirjoittaa blogikir-
joituksessaan Espoon kaupungin www-sivuille sosiaalisesta esteettömyy-
destä. Sosiaalinen esteettömyys on käsitteenä abstraktimpi kuin helpommin 
hahmotettava fyysinen esteettömyys. Sosiaalisen esteettömyyden toteutumi-
nen on kuitenkin ensiarvoisen tärkeää kokonaisvaltaiselle osallistumiselle, 
saavutettavuudelle ja esteettömyyden toteutumiselle. Sosiaalinen esteettö-
myys tarkoittaa ilmapiiriä ja toimintaympäristöä, jossa jokainen saa olla oma 
itsensä ja toimia ilman syrjinnän pelkoa (Yhdenvertaisen järjestötoiminnan 
opas urheilu- ja nuorisojärjestöille 2011,15). Sosiaalisella esteettömyydellä tar-
koitetaan sitä, että palvelujen edellytetään olevan kaikkien saavutettavissa. Li-
säksi sosiaalisesti esteettömässä yhteiskunnassa ei ole asenteita, jotka syrji-
sivät erilaisia väestöryhmiä. (Rauhala-Hayes, Topo & Salminen 1998, 13.)  
Sosiaalisen ja psyykkisen esteettömyyden termit on usein hankala erottaa toi-
sistaan ja osittain ne liukuvatkin päällekäin. Sosiaalinen esteettömyys pitää si-
sällään sekä yhteiskunnan arvot ja normit, että ihmisten kanssa toimimisen, 
kun taas psyykkinen esteettömyys viittaa enemmän kognitiivisiin taitoihin ja 
kompetenssiin käyttää näitä taitoja (Rauhala-Hayes ym. 1998, 13).  
Käyttäjälle aidosti esteettömän ympäristön toteutuminen vaatii tuekseen sosi-
aalisen esteettömyyden toteutumisen. Kun esteettömyyden sosiaalinen puoli 
tiedostetaan, ymmärretään fyysisen esteettömyyden vaatimien toimien tär-
keys ja välttämättömyys. Fyysinen ja sosiaalinen esteettömyys kulkevat siis 
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käsikädessä ja tukevat toisiaan. Mikäli ei aidosti ajatella kaikkien ihmisten ole-
van samanarvoisia, ei välttämättä huomata, mitä pitäisi tehdä fyysisellekään 
esteettömyydelle. Ilman sosiaalisesti esteetöntä ilmapiiriä kaikkien ihmisten 
liittyminen yhteiskuntaan ei ole mahdollista ja sosiaalinen inkluusio jää tapah-
tumatta ja osa ihmisistä rajautuu yhteiskunnan ulkopuolelle. 
 
Jos esteettömyys otetaan huomioon kokonaisvaltaisesti niin fyysisellä, psyyk-
kisellä kuin sosiaalisellakin tasolla, voidaan mahdollistaa kaikkien ihmisten 
tasa-arvoisen elämän edellytykset. Ensin on tiedostettava asenteiden vaikutus 
ja ennakkoluulojen merkitys vammaisuuden ja ylipäätään erilaisuuden hyväk-
symiselle ja tätä kautta yksilön mahdollisuudelle elää omanlaistaan, hyvää elä-
mää. Sosiaalisen esteettömyyden ja saavutettavuuden toteutumisesta ovat 
vastuussa kaikki yhteisön jäsenet eli käytännössä kaikki kansalaiset. Sosiaa-
lisesti esteettömässä ilmapiirissä ja toimintaympäristössä jokainen voi ilman 
pelkoa syrjinnästä olla turvallisesti oma itsensä ja toimia yhteiskunnassa (Ih-
misoikeudet.netin www-sivut). 
 
Sosiaalinen esteettömyys ja sosiaaliseen näkökulma vammaisuuteen lähesty-
vät vammaisuutta samasta suunnasta. Vammaisuuden sosiaalisesta näkökul-
masta vammaisuus näyttäytyy yhteisön suhteena yksilöön. Yksilön ominaisuu-
desta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asettamien esteiden ja rajoittavien 
asenteiden kautta. Lääketieteellinen näkemys kyllä tiedostetaan, mutta se ei 
ole päällimmäisenä vaikuttamassa ihmisen elämään, vaan suhde ympäristöön 
määrittää vamman merkityksen vammaisen ihmisen elämässä. (Seppälä & 
Rajaniemi 2012.) Sosiaalinen näkökulma kehitysvammaisuuten on syntynyt 
kritiikkinä medikalisoitunutta vammaiskäsitystä vastaan ja siinänähdään, että 
vamman sijaan ihmisten mahdollisuuksia rajoittavina tekijöinä nähdään erityi-
sesti riippuvuus muista ihmisistä, ennakkoluulot ja syrjintä. Sosiaalisella ym-
päristöllä on vammaisuuden kokemukselle ja esiin tulemiselle yhtäläinen mer-
kitys kuin fyysisellä ympäristölläkin. Kehitysvammaisuuden sosiaalisessa mal-
lissa nähdään, että yhteiskuntaa tulee muuttaa sen sijaan, että keskitytään 
muuttamaan vammaista henkilöä (Miettinen 2010, 49). Kehitysvammaisen ih-
misen vammaisuuden kokemukseen vaikuttaa  voimakkaasti henkilön oma 
subjektiivinen kokemus omasta itsestään. Tähän kokemukseen vaikuttavat 
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ympäröivän yhteisön ja muiden ihmisten asenteet. Kehitysvammainen ihminen 
on usein riippuvainen muista ihmisistä ja tätä riippuvuutta ylläpitävät ennakko-
luulot, muihin ihmisiin nähden syrjäytetty asema ja rakenteelliset esteet. (Sep-
pälä & Rajaniemi 2012.) 
 
Sosiaalisesti vammaisuutta määriteltäessä on hyvä ottaa huomioon, ettei 
vamma yksistään yhdistä ihmisiä eikä näin ollen ole riittävä syy esimerkiksi 
ihmisten asuinpaikan määrittämiselle (Seppälä & Rajaniemi 2012). Näin ollen 
voidaan myös sosiaalisesta näkökulmasta kyseenalaistaa kehitysvammaisten 
ihmisten asuminen automaattisesti yhdessä muiden kehitysvammaisten ihmis-
ten kanssa.  
2.4 Kansalaisuus 
Ihmisoikeudet, itsemääräämisoikeus, valinnanmahdollisuudet ja mahdollisuus 
osallistua yhteiskuntaan ovat täysivaltaisen kansalaisuuden lähtökohtia ja kuu-
luvat myös vammaiselle henkilölle. 
 
Kehitysvammaisten ihmisten asumisyksiköissä asuvat ihmiset määrittyvät ke-
hitysvammaisuutensa perusteella. He ovat ensisijaisesti asukkaita, joista on 
tullut asukkaita kehitysvammaisuutensa perusteeella. Kehitysvammaisuus toi-
mii siis määrittävänä tekijänä sille, että kyseinen henkilö asuu tietyssä asumis-
palvelussa. Kehitysvammaisuus näyttäytyy silloin tärkeämpänä ominaisuu-
tena kuin esimerkiksi sukupuoli, ikä tai muut yksilölliset ominaisuudet. Kehitys-
vammaiset asukkaat nähdään hoidon ja huolenpidon kohteina ja näin heidän 
oikeutensa ja velvollisuutensa poikkeavat muista. Asukas on helposti suojatoi-
menpiteiden kohteena ja elämästä pyritään sulkemaan ylimääräiset riskit ja 
vaaratekijät pois (Seppälä 2010, 193-194). Asukasta suojellaan helposti hänen 
omalta elämältään. Asumisyksiköissä on usein vallalla laitoksista siirtyneet 
käytänteet ja sairaanhoito on isossa roolissa. Voidaankin kysyä kuinka asuk-
kaan rooli eroaa potilaan roolista ja voiko ihminen elää potilaana omassa ko-
dissaan? 
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Potilaaksi tai asiakkaaksi määrittelyn sijaan kehitysvammaiset ihmiset tulisi 
määritella ensisijaisesti kansalaisiksi, niin kuin muutkin ihmiset (Seppälä 2010, 
195).  Silloin jokainen ihminen voi osallistua yhteiskunnan toimintaan ja antaa 
sille panoksensa täysivaltaisena kansalaisena. Ajatus kehitysvammaisten ih-
misten kansalaisuudesta ei ole uusi, sillä jo 1970-luvulla käynnistyneen nor-
malisaatio-keskustelun yhteydessä Bengt Nirje ja Wolf Wolfensberger ovat 
esitelleet uusia ajatuksia siitä kuinka kehitysvammaisia ihmisiä tulisi kohdella 
tasa-arvoisina kansalaisina tavallisissa ympäristöissä samoin oikeuksin kuin 
muitakin kansalaisia (Hintsala & Rajaniemi 2012, 33-34). 
 
Englantilainen moraalifilosofian tohtori ja sosiaalipalvelujen uudistaja Simon 
Duffy on teoksessaan Keys to Citizenship (2006) määritellyt elämän eri osa-
alueita, joiden toteutuminen johtaa kansalaisuuden toteutumiseen. Näitä ulot-
tuvuuksia, joita ihminen ympärilleen tarvitsee, ovat 
 Itsemääräämisoikeus 
 Elämänsuunnittelu ja –suunta 
 Toimeentulo 
 Koti 
 Aktiivinen tuki 
 Elämä yhteisön jäsenenä. 
Seuraavissa kappaleissa avaan nämä Duffyn teorian osa-aluiden sisällöt.  
2.4.1 Itsemääräämisoikeus 
Oikeus päättää omista asioista toteutuu, kun muut ihmiset kohtelevat vam-
maista ihmistä kansalaisena, joka voi puhua omasta puolestaan. Mikäli kom-
munikointi on haasteellista, tulee siihen saada tarvittavaa tukea.  Itsemäärää-
misoikeus tarkoittaa myös sitä, että henkilöllä on vastuu omasta elämästään. 
Hänellä on mahdollisuus tehdä valintoja ja ottaa myös riskejä. Päätösten teke-
mistä tulee olla mahdollista harjoitella ja saada päätösten tueksi ymmärrettä-
västi tietoa asioista, joiden perusteella päätöksiä voidaan tehdä. (Duffy 2006, 
5-32.) 
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2.4.2 Elämänsuunnittelu ja -suunta 
Jokaisella tulee olla mahdollisuus suunnitella omaa elämäänsä,  miettiä sen 
tarkoitusta ja laatia suunnitelmia. Yksilökeskeisen suunnittelun avulla voidaan 
selvittää henkilön toiveet ja tulevaisuuden haaveet (Duffy 2006, 35-38). Yksi-
lökeskeisen suunnittelun pohjaksi tulee ensin selvittää henkilön ajatukset elä-
mästään ja omasta itsestään yksilönä (Duffy 2006, 39). Tämän itsetuntemuk-
sen kartoittamisen jälkeen ja sen  mukaisesti asetetaan tavoitteita tulevaisuu-
den suunnittelulle. Duffyn mukaan tärkeitä huomioon otettavia seikkoja ovat: 
- Mahdollisuus tehdä jokapäiväisiä valintoja 
- Muiden ihmisten kunnioittava käytös 
- Mahdollisuus osallistua jokapäiväiseen elämään 
- Mahdollisuus ystävyys- ja sukulaissuhteisiin 
- Mahdollisuus olla osa lähiyhteisöä 
- Mahdollisuus työn tekemiseen 
- Mahdollisuus osallistua omaa elämäänsä koskevien päätösten tekemi-
seen 
- Perheen näkökulman huomioon ottaminen 
- Olla turvassa hyväksikäytöltä ja häirinnältä 
- Mahdollisuus saada apua terveyden hoitoon.  
Tätä listaa voidaan käyttää hyväksi pohdittaessa henkilön yksilöllistä elämän-
suunnitelmaa ja siihen liittyviä asioita. (Duffy 2006, 40.) 
 
Yksilökeskeisessä elämänsuunnittelussa on tärkeää pitää suunnitelman kes-
kipisteenä henkilö, jolle suunnitelmaa laaditaan ja löytää keinot, joiden avulla 
henkilö pystyy itse aktiivisesti osallistumaan. Suunnitelman laadinnan lisäksi 
se tulee myös saattaa käytäntöön; haaveet ja suunnitelmat tulee muuttaa toi-
minnaksi. (Duffy 2006, 42.) Yksilöllisen elämänsuunnittelun avulla voidaan 
myös kartoittaa henkilön avun tarpeita ja se voi olla apuna erilaisissa viralli-
sissa suunnitelmissa.  
 
Yksilökeskeinen suunnittelu tukee vammaisuuden sosiaalista näkökulmaa. 
Yksilökeskeisessä suunnittelussa kiinnitetään huomiota ihmisen taitoihin ja 
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vahvuuksiin, puutteiden sijaan. Nähdään, että ihmisen vahvuudet jäävät hel-
posti lääketieteellisten diagnoosien jalkoihin. Tämän takia diagnooseja, am-
mattikieltä ja ongelmien kirjaamista vältetään. Myös esteettömyys eri muotoi-
neen liittyy vahvasti yksilökeskeiseen suunnitteluun. Kun ympäristö suunnitel-
laan kaikille kansalaisille sopivaksi, on se sopiva myös vammaisille kansalai-
sille. Sosiaaliseen esteettömyyteen vaikuttavat esimerkiksi viranomaisten 
kommunikointitavat, jotka pahimmillaan vammauttavat kenet tahansa kansa-
laisen ja parhaimmillaan tukevat esteettömyyttä ja ymmärrettävyyttä. (Hintsala 
& Rajaniemi 2012, 36.) 
2.4.3  Toimeentulo 
Ollakseen täysivaltainen kansalainen ihminen tarvitsee rahaa ja toimeentulon, 
ei ainoastaan sen takia, että voi ostaa haluamiaan asioita vaan myös sen takia, 
että rahan avulla muut ihmiset pystyvät kontrolloimaan vammaisen ihmisen 
asumista ja elämää. (Duffy 2006, summary.)  
 
Henkilökohtainen budjetointi olisi yksi tapa järjestää palvelujen rahoitus. Siinä 
vammaiselle henkilölle annetaan käyttöön omien palvelujen järjestämiseksi 
oma budjetti joka koostuu rahoituksesta joka henkilön palveluihin joka tapauk-
sessa kuluisi. Omaa budjettia voisi käyttää sellaisiin palveluihin, jotka kokee 
itselleen tarpeellisiksi ja jotka toteuttavat henkilön omaa yksilökeskeistä suun-
nitelmaa. (Ahlstén & Rajalahti 2012, 94.) 
 
2.4.4 Koti 
Koti on jokaiselle tärkeä paikka. Se on paikka, johon kuulua ja joka kuuluu sen 
asukkaille. Kansalaisuuden toteutumiselle tärkeä seikka on mahdollisuus va-
lita itse, missä, miten ja kenen kanssa asuu, niin että koti tuntuu turvalliselta ja 
sen asukkaalla on kontrollin tunne omasta kodistaan. (Duffy 2006, 81-82.) 
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Myös kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunnan vuosiksi 2010-1017 
laatiman kehitysvammaisten henkilöiden asuntojen rakentamisen laatusuosi-
tuksen lähtökohtana on henkilön mahdollisuus valita itse missä ja kenen 
kanssa asuu. Laatusuosituksissa mainitaan myös muun muassa, että asunto-
jen tulee täyttää normaalien asuntojen tunnuspiirteet, eli asunto on isompi kuin 
yksi huone, siinä on kylpyhuone ja keittonurkkaus tai keittiö ja sen postiluu-
kussa lukee asukkaan nimi. (Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunnan 
www-sivut.)  
2.4.5  Aktiivinen tuki 
Kaikki ihmiset tarvitsevat apua, mutta kehitysvammaisilla ihmisillä saattaa olla 
säännöllisiä avun tarpeita, joihin tulee räätälöidä tukea henkilön omista tar-
peista käsin, juuri niihin asioihin, joita henkilö itse pitää tärkeinä. Avun tarve ei 
tarkoita sitä, että henkilön tulisi elää muiden kontrollin alla, vaan tuen tulee 
mahdollistaa täyden kansalaisuuden toteutuminen. (Duffy 2006, 103.) 
 
Aktiivisen tuen toteuttamiseksi yksilökeskeisestä suunnittelusta ja ajattelusta 
siirrytään käytännön tekoihin. On tärkeää kuunnella aidosti henkilön toiveita ja 
tarpeita sekä tukea ihmissuhteiden, päätöksenteon ja osallistumismahdolli-
suuksien toteutumista näiden pohjalta. (Konola 2012, 6.) 
2.4.6 Elämä yhteisön jäsenenä 
Täysivaltaisen kansalaisuuden toteutumiseksi myös kehitysvammaisella hen-
kilöllä tulee olla paikka yhteiskunnassa ja mahdollisuus osallistua sekä vaikut-
taa sen toimintaan. Edellä käsitellyt viisi ”avainta kansalaisuuteen” mahdollis-
tavat liittymisen yhteisön elämään, mutta vasta todellinen yhteisön jäsenyys 
luo merkityksen ja antaa täyden elämän kokemuksen sekä muiden ihmisten 
kunnioituksen. (Duffy 2012, 135.)  
 
19 
Yhteiskunnan ja sen palvelujen tulee olla saavutettavia, jotta kehitysvammai-
sellakin ihmisellä on mahdollisuus antaa oma panoksensa yhteiskunnan toi-
mintaan. Lisäksi tulee kiinnittää huomiota ihmissuhteiden ylläpitämiseen, sillä 
niiden merkitys osallisuuden kokemukselle on merkittävä. (Kehitysvamma-
alan verkkopalvelun www-sivu.) 
2.5 Arvona asiakaslähtöisyys 
Paasio (2006) määrittelee arvot merkitysrakenteiksi, jotka jäsentävät elämän 
mielekkyyttä ja tarkoitusta. Arvot vastaavat hyvän elämän ja elämän 
merkityksen kysymyksiin. Arvot ovat ihmisen elämän keskeinen 
merkitysrakenne. Kehitysvammaisten ihmisten elämässä ja palvelujen 
järjestämisen tavassa on meneillään ideologinen murros, kun 
järjestelmäkeskeisyydestä ollaan siirtymässä yksilöllisten palvelujen 
järjestämiseen. Taustalla vaikuttaa arvomuutos ja siirtyminen 
holhousyhteiskunnasta vuorovaikutukselliseen hoidon ja tuen malliin, jossa 
vammaiset henkilöt ovat aktiivisina toimijoina, eivätkä ainoastaan passiivisina 
palveluiden vastaanottajina. 
 
Termillä asiakas tarkoitetaan palveluja tai tuotteita vastaanottavaa henkilöä, 
ryhmää tai organisaatiota. Sosiaali- ja terveyspalveluissa asiakassuhteen syn-
tyminen edellyttää asiakkuuden ehtojen täyttymistä. Asiakas on palveluntuot-
tamisessa aina keskiössä, mutta toiminta muuttuu asiakaslähtöiseksi siinä vai-
heessa, kun se toteutetaan asiakkaan kanssa, eikä vain häntä varten. Asiakas 
nähdään resurssina, jolla on paras asiantuntemus ja jonka voimavaroja voi-
daan hyödyntää palveluja suunniteltaessa. Asiakkaalla nähdään olevan annat-
tavaa, ei ainoastaan tarpeita. Parhaimmillaan palveluiden järjestämisessä to-
teutuu asiakkaan ja palveluntarjoajan välinen kumppanuus. (Virtanen, Suo-
heimo, Lamminmäki, Ahonen & Suokas 2011, 17-18.) 
 
Asiakaslähtöisten palvelujen kehittämisen lähtökohtana voidaan pitää sitä, 
että palveluja ei olisi edes olemassa ilman palvelujen käyttäjää, jonka tarpeisiin 
ne on luotu.  Palvelujen järjestäjän toiminnan kehittämisen ydin on asiakkaan 
20 
tarpeisiin vastaaminen. Asiakkaan tarpeiden määrittelyssä ei saisi sortua mää-
rittämään niitä organisaatiosta käsin, vaan asiakkaan ääni on saatava kuulu-
viin, niin että palvelu vastaa todelliseen tarpeeseen. (Virtanen ym. 2011, 11.) 
Asiakalähtöisiä toimintatapoja kehittämällä pystytään lisäämään palvelujen 
vaikuttavuutta, kustannustehokkuutta sekä tyytyväisyyttä asiakkaiden ja työn-
tekijöiden keskuudessa. Asiakkaalla on paras asiantuntemus omasta arjes-
taan, kun taas ammattilaiset ymmärtävät teorian ja palvelujärjestelmät. Osaa-
misalueet yhdistämällä luodaan uutta palvelukulttuuria.  
 
Kolmannen sektorin järjestöt pystyvät vastaamaan sellaisiinkin palveluntarpei-
siin, joita julkisen tai yksityisen sektorin toimijat eivät pysty täyttämään. Kan-
salaisjärjestön toiminnan idea on nostaa esiin kohtia, jotka eivät palvelujärjes-
telmässä toimi. Järjestöjen toiminnalla on usein ideologinen perusta ja pyrki-
mys yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen. (Virtanen ym. 2011,  8-10, 13.) 
 
Palvelujärjestelmämme pitää edelleen voimakkaasti sisällään asiakkaan puo-
lesta tekemisen kulttuurin, joka on asiakaslähtöisyyden periaatteita vastaan. 
Työntekijät kokevat olevansa asiakkaan avuksi tehdessään hänen puolestaan 
asioita. Silloin ei nähdä pitkäjänteisesti asiakkaan etua, vaan todellisuudessa 
edesautetaan toimintakyvyn heikkenemistä. Toimintatavat tulisi kirjata auki ja 
miettiä työkulttuuri asiakaslähtöiseksi (Virtanen ym. 2011, 32-33).  
 
Asiakaslähtöisille sosiaali- ja terveyspalveluille on annettu tavoitteita koskien 
itsemääräämisoikeutta, ihmisarvoisuutta, yhdenvertaisuutta, inhimillisyyttä, 
luottamusta, jatkuvuutta, avoimuutta, saavutettavuutta ja joustavuutta (Virta-
nen ym. 2011,20-21). Asiakkaan näkökulmasta osallistumisen kokemus luo 
tunteen itsemääräämisoikeuden ja itsenäisen toimijan kokemuksen toteutumi-
sesta. Uusien yhteistyö- ja lähestymistapojen luomiseen kannattaa panostaa, 
jotta myös aiemmin kehitystyön ulkopuolelle jätetyt asiakasryhmät saadaan 
mukaan (Virtanen ym. 2011, 29, 39).  
 
Työntekijöiden perustehtävän kirkastaminen ja mielessä pitäminen on ensiar-
voista. Sitä tulee pitää työn tekemisen lähtökohtana. Kaiken organisaatiossa 
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tehtävän työn tulee tähdätä asiakkaan parhaaseen tai tuottaa asiakkaalle lisä-
arvoa. Selkeä perustehtävä säästää energiaa itse työntekoon. Himanen pitää 
ongelmana sitä, että potilas on järjestelmän “alamainen” eikä palveluja tarvitse 
kehittää, sillä niillä ei nähdä olevan asiakkaita. Ihminen on helposti järjestel-
män objekti, jolta odotetaan kiitollisuutta saamistaan “palveluksista”. Himanen 
tiivistää palvelukulttuurin ongelmat siihen, että todellisuudessa työntekijä ei ole 
tekemässä asiakkaalle palvelusta, vaan asiakas on syy työpaikan olemassa-
oloon ja myös maksaa palvelusta. (Himanen 2010, 238.)  
3 YHTEENVETOA KEHITYSVAMMA-ALAN 
VALTAKUNNALLISISTA LINJAUKSISTA JA SUUNNITELMISTA 
 
Keskeisinä periaatteina Suomen vammaispolitiikassa on turvata vammaisille 
henkilöille oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja tarpeellisiin palveluihin 
ja tukitoimiin. Ratkaisujen ja päätösten tavoitteena on tukea työ- ja 
toimintakykyä sekä omatoimisuutta. Lähtökohtaisesti julkiset palvelut  
suunnitellaan kaikille esteettömiksi. Silloin kun tämä ei riitä, varmistetaan  
erityispalveluin yhdenvertaisuuden toteutuminen. Käytännössä tämä tarkoittaa 
esimerkiksi asumis-, apuväline-, kuljetus- ja tulkkauspalvelujen järjestämistä. 
(VAMPO 2010.) 
 
Ihmisoikeudet, itsemääräämisoikeus, valinnan mahdollisuudet ja mahdollisuus 
osallistua yhteiskuntaan ovat täysivaltaisen kansalaisuuden lähtökohtia ja 
kuuluvat myös vammaiselle ihmiselle (VAMPO 2010, 5). Nykyisiin käytäntöihin 
ollaan monialaisesti, sektorirajoja ylittävällä kehitystyöllä tekemässä tämän 
suuntaisia muutoksia.  
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3.1   Lainsäädäntöä suunnitelmien takana 
Suomen perustuslain kuudes pykälä takaa jokaiselle yhdenvertaisuuden ja 
syrjimättömyyden: 
“Ketään ei saa ilman hyväksyttävää perustetta asettaa eri asemaan 
sukupuolen, iän, alkuperän, kielen, uskonnon, vakaumuksen, 
mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkilöön liittyvän 
syyn perusteella.”  
 
Lisäksi Suomi on YK:n ja Euroopan unionin jäsenvaltiona sitoutunut 
edistämään yhteiskunnan avoimuutta. Suomi on myös allekirjoittanut 
ensimmäisten valtioiden joukossa maaliskuussa 2007 YK:n yleissopimuksen 
vammaisten henkilöiden oikeuksista, mutta sopimus odottaa kansallista 
ratifiointia (Sarvi & Konttinen 2009, 4). Sopimus velvoittaa valtioita 
varmistamaan perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen kaikilla tasoilla (VAMPO 
2010, 20-22). Yleissopimus tuli voimaan 3.5. 2008, kun 20 jäsenvaltiota oli 
saanut ratifiointitoimenpiteensä tehtyä (Sarvi & Konttinen 2009, 3). 
 
YK:n vammaisten henkilöiden oikeuksien yleissopimuksen 19. artikla 
“Eläminen itsenäisesti ja osallisuus yhteisössä” asettaa tavoitteita asumisen ja 
palvelujen saavutettavuudelle. Siinä tuodaan esiin sopimuksen tavoite tukea 
vammaisten ihmisten täysivaltaista osallisuutta yhteisöissään. 
Yleissopimuksen allekirjoittaneet valtiot tunnustavat kaikkien kansalaisten 
valinnanmahdollisuudet. Sopijaosapuolten on huolehdittava vammaisten 
henkilöiden osallistumisen mahdollistamisesta. Artikla pitää sisällään 
vammaisten henkilöiden mahdollisuuden valita asuinpaikkansa sekä -
kumppaninsa. He eivät saa olla velvoitettuja tiettyyn asumisjärjestelyyn, vaan 
kotiin on oltava saatavilla palveluita tarpeen mukaan, mukaan lukien 
henkilökohtainen apu, jolla tuetaan osallisuutta yhteisössä ja estetään 
eristäytymistä. Ensisijaiset palvelut myös vammaisille henkilöille ovat koko 
yhteisön lähipalvelut. (YK:n yleissopimus vammaisten henkilöiden oikeuksista 
ja sopimuksen valinnainen pöytäkirja, 19. artikla.) 
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Myös laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista ja sen neljäs 
pykälä “oikeus laadultaan hyvään sosiaalihuoltoon ja hyvään kohteluun” 
kieltää syrjinnän ja ihmisarvon loukkaamisen sosiaalipalveluissa. Sen mukaan 
myös asiakkaan mielipiteet ja yksilölliset tarpeet tulee kuulla ja ottaa huomioon 
(Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812, 4§). 
Valmisteilla on uusi sosiaalihuoltolaki, jonka tarkoituksena on olla kattava 
yleislaki. Myös tässä uudistustyössä keskeisenä tavoitteena on asiakkaan 
aseman vahvistaminen palveluprosessissa ja hyvinvointia tukevien 
rakenteiden sekä yhteistyön lisääminen eri toimijoiden välillä. (Kaste-ohjelma 
2012, 27.) 
 
Lainsäädännön uudistamistyötä ollaan tekemässä myös Sosiaali- ja 
terveydenhuollon SOTE-uudistuksen myötä, kun koko sosiaali- ja 
terveyspalvelujen palvelurakennetta ollaan muuttamassa.  Lisäksi Sosiaali- Ja 
Terveysministeriö on asettanut toukokuussa 2013 työryhmän, joka tulee 
sovittamaan yhteen nykyisen vammaispalvelulain ja kehitysvammalain 
uudeksi erityislaiksi. Työryhmä selvittää myös tarkemmin vammaispalveluja 
koskevat lainsäädännön laajat uudistamistarpeet, joita sosiaalihuollon 
lainsäädännön uudistusta selvittänyt työryhmä toi esiin loppuraportissaan 
(Sosiaali- ja terveysministeriön raportteja ja muistioita 2012:21). 
3.2  KASTE 2012–2015 ja VAMPO 2010-2015 
Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittämisohjelma KASTE on 
sosiaali- ja terveydenhuollon pääohjelma, joka sisältää myös muiden 
keskeisten ohjelmien tavoitteet ja päämäärät (Kaste-ohjelma 2012). KASTE-
ohjelman keskeisiä periaatteita ovat osallisuuden ja asiakaslähtöisyyden 
lisääminen ja turvaaminen (Kaste-ohjelma 2012, 27). Palvelujärjestelmää on 
kehitettävä vastaamaan muuttuviin asiakastarpeisiin. Lisäksi on otettava 
huomioon asiakkaan valinnanvapaus, kehittyvät menetelmät ja nostettava 
asiakaslähtöisyys palvelujen kehittämisen keskiöön. Kaste-ohjelmassa 
nostetaan esiin myös yksilön omaa vastuuta omasta elämästään. (Kaste-
ohjelma 2012.) 
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Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle, Suomen 
vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010 - 2015, on uudenlainen kansallinen, 
ylisektorinen poliittinen ohjelma, joka tähtää YK:n perussopimuksen 
ratifiointiin. Tämä onkin Suomen keskeisin vammaispoliittinen tavoite 
(Rautavaara, 2011). VAMPO sisältää 122 konkreettista toimenpidettä, joilla 
korjataan epäkohtia vammaisten ihmisten elämässä. Ohjelmassa keskeistä 
ovat toimenpiteet, jotka ovat estäneet Suomea ratifioimasta YK:n 
yleissopimusta. Kun nämä toimenpiteet toteutuvat, on mahdollista parantaa 
vammaisten henkilöiden sosioekonomista asemaa ja torjua köyhyyttä sekä 
varmistaa yksilöllisiä tarpeita vastaavien erityispalveluiden ja mukautustoimien 
saatavuus ja laatu. Lisäksi ohjelman avulla pyritään rakentamaan esteetöntä 
ja saavutettavaa yhteiskuntaa sekä vahvistamaan vammaistutkimusta, 
lisäämään tietopohjaa ja kehittämään monipuolisia menetelmiä 
vammaispolitiikan toteuttamisen ja seurannan tueksi. (VAMPO 2010, 4-5.) 
3.3  Valtioneuvoston periaatepäätökset 2010 ja 2012, Kehas-ohjelma sekä 
valtioneuvoston asuntopoliittinen toimenpideohjelma 2012-2015 
Valtioneuvosto on tehnyt 21.1.2010 periaatepäätöksen ohjelmasta 
kehitysvammaisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen järjestämiseksi 
vuosina 2010-2015. Periaatepäätöksen mukaan kehitysvammaisten 
laitosasumista ja -paikkoja vähennetään radikaalisti ja luodaan uusia ja 
uudenlaisia asumismuotoja laitoksista ja lapsuudenkodeistaan muuttaville 
kehitysvammaisille ihmisille. (Valtioneuvoston www-sivut 2012.)  
 
Kehitysvammaisten asumisohjelma on osa Kaste-ohjelmaa (Kaste 2012, 34). 
Sen tavoitteena on tuottaa 3600 asuntoa kehitysvammaisille henkilöille 
vuoteen 2016 mennessä. Asuntojen rakentamisen osalta ohjelmaa toteuttaa 
ympäristöministeriö Asumisen rahoitus- ja kehittämiskeskuksen (ARA) ja 
Raha-automaattiyhdistyksen tuella. Asuntojen tulee sijaita tavallisilla 
asuinalueilla ja kehitysvammaisilla henkilöillä tulee olla mahdollisuus itse valita 
asuinpaikkansa (Kosonen, 2011.) Uusien asuntojen rakentamisen lisäksi 
tarvitaan muitakin toimenpiteitä, sillä asumista tukemaan tulee järjestää 
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yksilöllisen tarpeen mukaan määräytyvät palvelut. Kuntien palveluja tulee 
kehittää kaikille kansalaisille, ei ainoastaan erityispalveluja erityisryhmille. 
Lähipalvelujen tulee vastata kaikkien kansalaisten palveluntarpeeseen, myös 
vaikeasti vammaisten henkilöiden (Kehas-ohjaustyöryhmän muistio). 
 
Valtioneuvosto teki 8.11.2012 periaatepäätöksen kehitysvammaisten 
henkilöiden yksilöllisen asumisen ja palvelujen turvaamisesta. 
Periaatepäätöksen taustalla on sosiaali- ja terveysministeriön johdolla laadittu 
valtakunnallinen suunnitelma ”Laitoksista yksilölliseen asumiseen: 
Valtakunnallinen suunnitelma palvelujen kehittämiseksi lähiyhteisöön.”  Tämän 
periaatepäätöksen päämääränä on, ettei vuonna 2020 kukaan asu enää 
laitoksessa. Tämän lisäksi keskeisiä periaatteita ovat tietoisuuden lisääminen 
vammaisten henkilöiden oikeuksista, itsemääräämisoikeuden 
kunnioittaminen, palvelujen, lähiyhteisöjen ja organisaatioiden 
toimintakulttuurien kehittäminen, laadunvalvonta sekä hallinnonalojen välinen 
yhteistyö. Koko väestöä koskevat valtakunnalliset sosiaali- ja terveyspoliittiset 
tavoitteet ovat asiakaskeskeisyyden vahvistaminen, hyvinvoinnin, terveyden ja 
toimintakyvyn edistäminen sekä itsenäisen toimintakyvyn tukeminen. 
(Valtioneuvoston periaatepäätös Kehitysvammaisten henkilöiden yksilöllisen 
asumisen ja palvelujen turvaamisesta.) 
 
Uuudistettavassa lainsäädännössä keskeisenä lähtökohtana voidaan siis 
pitää sitä, että asuminen järjestetään laitoksen ulkopuolella, tavallisilla 
asuinalueilla ja mahdollisimman tavallisissa asunnoissa. (Valtioneuvoston 
periaatepäätös Kehitysvammaisten henkilöiden yksilöllisen asumisen ja 
palvelujen turvaamisesta.) 
3.4 Sosiaalisesti kestävä Suomi, sosiaali - ja terveyspolitiikan strategia 
Sosiaalisesti kestävän Suomen strategia pitää sisällään kaikkien edellä 
mainittujen ohjelmien tavoitteet. Sen tarkoituksena on tukea sosiaalisesti 
kestävän yhteiskunnan muodostumista ja antaa kaikille mahdollisuus 
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terveelliseen ja turvalliseen elämään. Kestävä kehitys muodostuu 
taloudellisesta, sosiaalisesta ja ekologisesta kestävyydestä. Tarkoituksena on, 
että sosiaalisesti kestävä yhteiskunta kohtelee jäseniään oikeudenmukaisesti, 
vahvistaa osallisuutta ja yhteisöllisyyttä, tukee terveyttä ja toimintakykyä sekä 
antaa turvan ja palvelut. (Sosiaalisesti kestävä Suomi 2020, 4.) 
 
Sosiaalinen kestävyys tarkoittaa hyvinvointi- ja terveyserojen kaventumista ja 
erityisesti heikoimmassa asemassa olevien tilanteen parantumista. 
Asiakaskeskeisyys ja ennaltaehkäisevän toiminnan painotus ovat keskeisessä 
roolissa myös tässä strategiassa.  Ohjelman strategiset valinnat ovat vahvan 
perustan antaminen hyvinvoinnille, hyvinvoinnin mahdollistaminen kaikille 
sekä elinympäristön turvaaminen terveyden ja turvallisuuden ylläpitämiseksi. 
(Sosiaalisesti kestävä Suomi 2020, 4.) Elinympäristön kestävään kehitykseen 
kuuluvat myös hyvä asunto- ja yhdyskuntasuunnittelu. Ne lisäävät 
turvallisuutta ja omatoimista selviytymistä sekä vähentävät sosiaalisia 
ongelmia asuinalueilla. Yhdyskuntarakenteen kestävällä kehittämisellä 
taataan esteetön ympäristö, joka mahdollistaa palvelujen saatavuuden kaikille 
käyttäjille. (Sosiaalisesti kestävä Suomi 2020, 15.) 
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4 KEHITYSVAMMAISTEN HENKILÖIDEN 
ELÄMÄNKOKEMUKSIA JA  –TARINOITA SOSIAALISEN 
ESTEETTÖMYYDEN NÄKÖKULMASTA: 
FENOMENOGRAFINEN ANALYYSI 
 
Tutkimuksessa haastatellaan kehitysvammaisia aikuisia ja kerätään heidän 
kuvauksiaan omasta elämästään. Näitä elämänkokemuksia tulkitaan sosiaali-
sen esteettömyyden näkökulmasta. Jotta sosiaalisen esteettömyyden epäkoh-
tiin voidaan puuttua, tulee ne ensin löytää ja tunnistaa.  
4.1 Analyysin tavoite 
Opinnäytetyöni tarkoituksena on selvittää, millaisia sosiaalisia esteitä kehitys-
vammaiset henkilöt kohtaavat arkipäivän elämässään ja millaisia toiveita heillä 
on koskien omaa elämäänsä.  
 
Tutkimuskysymykset ovat 
1. Miten sosiaalinen esteettömyys ilmenee kehitysvammaisten aikuisten 
itsemääräämisoikeuden toteutumisessa?  
2. Miten kehitysvammaiset aikuiset kokevat sosiaalisen esteettömyyden 
lähiyhteisöissään? 
3. Millaisia sosiaalisia esteitä omalle kansalaisuudelleen 
kehitysvammaiset aikuiset kohtaavat? 
 
Tutkimus painottuu ihmisoikeusnäkökulmaan ja oikeuteen hyvään elämään. 
Tutkimus tukee kehitysvammaisten aikuisten itsemääräämisoikeuden ja oman 
elämän hallinnan lisäämisen tavoitteita. Tutkimuksen taustalla on edellä esi-
telty Simon Duffyn (2006) tulevaisuuden asumisen ideologinen viitekehys, 
kansalaisen kuusi ulottuvuutta. Tutkimuksessa pyritään löytämään haastatel-
tavien kuvausten perusteella heidän elämäänsä vaikuttavia asenteita ja arvoja. 
Tutkimuksen tarkoituksena on lisätä sosiaalista esteettömyyttä kehitysvam-
maisten aikuisten elämään.   
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4.2 Analyysimetodin valinta 
Sosiaalisen esteettömyyden käsittelyyn on olemassa useita erilaisia metodo-
logisia vaihtoehtoja. Yksi mahdollisuus on lähestyä aihetta diskurssianalyysin 
näkökulmasta. Diskurssi voidaan määritellä tiettyyn tilanteeseen liittyväksi 
puhe- tai ilmaisutavaksi, tavaksi merkityksellistää ympäröivää maailmaa. 
Koska kielen käyttö on sidoksissa kulttuuriin ja sosiaaliseen kontekstiin, siihen 
liittyy myös sosiaalisia odotuksia ja paineita, jotka vaikuttavat diskurssien tuot-
tamiseen. Käytetty kieli kertoo ja tuo esiin asenteita ja ajatuksia sekä luo to-
dellisuutta.  Sosiaaliseen esteettömyyteen liittyvä sosiaalinen ulottuvuus tekee 
aiheen lähestymisen diskurssianalyyttisesta näkökulmasta mielenkiintoiseksi. 
Diskurssianalyysia on sovellettu paljon median tutkimiseen. (Jokinen, Juhila & 
Suoninen 1993.) Jo pienikin silmäys  mediaan osoittaa, että sosiaalinen es-
teettömyys tarjoaa paljon materiaalia diskurssianalyyttiseen tarkasteluun. 
Myös sosiaali- ja terveysalan perusoppikirjanakin toimiva Kehitysvammaisuus 
(Manninen & Pihko, 2012) toimisi hyvin aineistona sosiaalisen esteettömyyden 
tutkimiselle diskurssianalyysin näkökulmasta, erityisesti kun otetaan huomioon 
sitä käytettävän uusien ammattilaisten asenteisiinkin vaikuttavana teoksena.  
 
Päädyin omassa opinnäytetyössäni kuitenkin fenomenografiseen tutkimusme-
todiin, koska halusin tutkia erityisesti kehitysvammaisten henkilöiden omia ko-
kemuksia ja saada heidän äänensä kuuluviin, eli tutkia sitä mitä sosiaalinen 
esteettömyys on kehitysvammaisten aikuisten kokemana. Tämän tavoitteen 
katson toteutuvan parhaiten tämän fenomenografisen tutkimusmetodin avulla. 
Sosiaalista esteettömyyttä ei juurikaan ole tutkittu kehitysvammaisten ihmisten 
kokemana. Parhaita kehitysvammaisten ihmisten elämän asiantuntijoita ovat 
kehitysvammaiset ihmiset itse, joten kehitysvammaisten ihmisten sosiaaliseen 
esteettömyyteen liittyviä kokemuksia ei voida tunnistaa asianosaisten henki-
löiden mielipidettä kuulematta. Ei voida olettaa kaikkien kehitysvammaisten ih-
misten omaavan samoja kokemuksia ja ajatuksia, mutta fenomenografisen lä-
hestymistavan avulla voidaan tuoda esiin ajattelun erilaisia käsityksiä ja ana-
lysoida niitä kvalitatiivisesti. 
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Fenomenografia terminä muodostuu sanoista ilmiö sekä kuvata. Fenomeno-
grafia tutkii sitä kuinka ympäröivä maailma ilmiöineen kuvataan ja rakentuu 
ihmisen tietoisuudessa. Jokainen henkilö peilaa omaa kokemustaan tietystä 
ilmiöstä omaan historiaansa ja aiemmin kokemaansa. Koska viitetausta vaih-
telee, ovat käsitykset sisällöllisesti keskenään erilaisia. Fenomenografialle on 
tyypillistä keskittyä erityisesti erilaisiin arkipäivän ilmiöitä koskeviin käsityksiin 
ja  käsitysten sisällöllisiin eroihin. (Ahonen 1994, 114-115, Huusko& Paloniemi 
2006, 162.) Samastakin asiasta voi eri ihmisillä olla hyvin erilaisia kokemuksia 
ja käsityksiä, riippuen esimerkiksi ihmisen taustasta, iästä tai sukupuolesta. 
Käsitykset voivat myös muuttua, sillä ne eivät ole pysyviä. (Metsämuuronen 
2006, 228.) Fenomenografian tarkoituksena on kuvailla, analysoida ja ymmär-
tää käsityksiä ilmiöstä ja käsitysten suhteista (Huusko&Paloniemi 2006, 163).            
 
Martonin mukaan fenomenografian tutkimuskohteena on tutkia niitä erilaisia 
tapoja, joilla olemme tietoisia tietystä ilmiöstä tai tilanteesta. Hän alkoi 1970-
luvulla Göteborgin yliopistossa tutkia opiskelijoiden käsityksiä oppimisesta ja 
sieltä se on levinnyt ympäri maailmaa. Fenomenografiaa on käytetty paljon 
erityisesti kasvatustieteeellisessä tutkimuksessa. (Ahonen 1994, 115.) 
 
Ahonen (1994) esittää fenomenografisen tutkimuksen etenevän pääpiirteis-
sään näin: 
1. Tutkijan huomion kiinnittyminen asiaan tai käsitteeseen, josta ilmenee 
erilaisia näkemyksiä. 
2. Perehtyminen asiaan teoreettisesti sekä alustavan jäsennyksen laati-
minen näkökohdista. 
3. Haastattelut. Henkilöt tuovat esiin erilaisia käsityksiä aiheesta. 
4. Käsitysten luokittelu merkitysten perusteella ja kokoaminen ylemmän 
tason merkitysluokiksi. 
 
Fenomenografinen tutkimus toteutetaan aineistolähtöisesti, eli siinä ei käytetä 
mitään tiettyä teoriaa luokittelurunkona, vaan tulkintaa ja kategorisointia teh-
dään  aineiston pohjalta (Huusko & Paloniemi 2006, 166). Ahosen (1994) mai-
nitsema teoreettinen perehtyminen helpottaa aineiston hankinnan suuntaa-
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mista, vaikka varsinainen teorianmuodostus tapahtuukin vasta tutkimuspro-
sessin aikana (Huusko &Paloniemi 2006, 166). Aineistopohjainen teoria eli 
grounded theory tarkoittaa sitä, että tutkimuksen perusväittämät muodostuvat 
oman aineiston tulkinnan pohjalta. Näin tutkija luo omaa teoriaansa, eikä tes-
taa muiden laatimia. Tämä ei tarkoita sitä, etteikö oman teorian muodostami-
sen yhteydessä olisi hyvä antaa sen keskustella muiden teorioiden kanssa. 
(Ahonen 1994, 123.) 
4.3 Haastattelu aineistonkeruumenetelmänä 
Fenomenografisessa tutkimuksessa käytetään erilaisia kirjalliseen muotoon 
muokattuja aineistoja (Huusko & Paloniemi, 163). Tutkimusaiheeni perusteella 
valitsin aineistonkeruumuodoksi yksilöhaastattelut, sillä haastattelu antaa 
mahdollisuuden olla suorassa vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa.  
 
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastattelu on ollut päämenetelmänä, mutta 
sen käyttö tulee silti tapauskohtaisesti harkita ja perustella. Haastattelun käy-
tön etuna on sen joustavuus ja se, että näin pystytään reagoimaan haastatel-
tavan vastauksiin mahdollisin lisäkysymyksin. Haastattelulla on myös ongel-
mallisia puolia. Haastattelut ja niiden litterointi vievät paljon aikaa. Haastatel-
tavat saattavat myös pyrkiä vastaamaan, niin kuin kuvittelevat haastettelijan 
tahtovan, eivätkä tuo esiin todellisia ajatuksiaan. Nämä riskit on hyvä tunnistaa 
jo etukäteen ja ottaa huomioon haastatteluja suunniteltaessa. Haastattelu on 
hyvä tutkimusmenetelmä erityisesti, kun halutaan nostaa haastateltava sub-
jektiksi ja annetaan haastateltavalle aktiivinen rooli. Lisäksi kun kyseessä on 
vähän tutkittu tai uusi aihe kuten tässä tutkimuksessa, on tutkijan vaikea tietää 
etukäteen vastausten suuntaa. (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2000, 191-193.) 
 
David Silverman (2006) nimeää haastattelututkimuksen yhdeksi 
lähestymistavaksi emotionalistisen lähestymistavan. Siinä haastattelut 
nähdään keinona tavoittaa haastateltavien oma autenttinen kokemusmaailma 
sekä käytetään avoimia haastatteluja, jotka jättävät haastateltavan oman 
kokemuksen esiin tuomiselle hyvin tilaa. Fenomenografisessa haastattelussa 
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tulee kiinnittää erityistä huomiota kysymyksenasettelun avoimuuteen, jotta 
erilaisest käsitykset tulevat esiin (Huuhko & Paloniemi 2006, 164). 
Fenomenografisella tutkijalla tulee olla teoriatietoa tutkimusaiheesta, jotta hän 
voi oman perehtyneisyytensä tukemana esittää tarkentavia ja syventäviä 
haastettelukysymyksiä. (Ahonen 1994, 123.)  
Kvalitatiiviselle tutkimukselle tunnusomaista on, että otantamenetelmä voi olla 
harkinnanvarainen, eli vastaajat voidaan tuntea jo etukäteen ja tietää jotakin 
heidän mahdollisista olosuhteistaan. Eliittiotantaa käytetään kuvaamaan tutki-
muksen perusjoukosta valittujen tiedonantajien valintaa. Siinä valitaan henkilöt 
joilla oletetaan olevan sanottavaa tutkittavasta aiheesta sekä kykyä tuoda mie-
lipiteensä esiin. Esimerkiksi puhekyky oli haastattelun toteuttamisen kannalta 
olellinen taito. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 86.) 
4.4 Tutkimusetiikka 
Tutkimuseettisiin kysymyksiin tulee kiinnittää erityistä huomiota läpi koko työn 
etenemisen ajan. Erityisiä haasteita tekemiselle asettaa kehitysvammaisten 
henkilöiden haastatteleminen. Kuula (2011, 147-148) lainaa Valtakunnallisen 
terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan määrittelyä vajaakuntoisesta 
henkilöstä: ”Vajaakuntoinen on henkilö joka ei mielenterveyshäiriön,  kehitys-
vammaisuuden tai muun syyn vuoksi vuoksi kykene antamaan suostumustaan 
tutkimukseen”. Kuulan mukaan vajaakuntoisen tutkimukseen osallistumiseksi 
tarvitaan huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa, sillä heillä ei oleteta ole-
van itsemääräämisoikeutta tai kompetenssia sen käyttämiseen. Tämän perus-
teella kehitysvammainen aikuinen tarvitsisi haastatteluun osallistuakseen jon-
kun muun henkilön kirjallisen suostumuksen, jotta saisi luvan kertoa haastat-
telijalle omasta elämästään. Kuitenkin kaikki haastatteluihin osallistuvat kehi-
tysvammaiset ihmiset ovat aikuisia ja opinnäytetyöni taustalla olevan ideologi-
sen viitekehyksen mukaan kansalaisuuden yksi määrittävä tekijä on itsemää-
räämisoikeus ja sen kunnioittaminen. Kehitysvammaiselle henkilölle voidaan 
määrätä edunvalvoja auttamaan taloudellisissa asioissa, mutta vain harvoin ja 
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painavista syistä henkilön oikeustoimikelpoisuutta voidaan rajoittaa julista-
malla hänet vajaavaltaiseksi (Maistraatin www-sivut, 2012). Toimisiko edes va-
jaavaltaiseksi julistaminen esteenä sille, ettei hyvin informoidun kehitysvam-
maisen aikuisen oma suostumus haastatteluun olisi pätevä? Kvalitatiivisen 
haastattelun periaatteiden mukaisesti haastateltavien otannassa on kuitenkin 
otettu tämä asia huomioon. Ketään haastateltavista ei ole julistettu vajaaval-
taiseksi ja heille on annettu haastatteluista ja opinnäytetyöstä runsaasti tietoa. 
Osallistuminen on ollut täysin vapaaehtoista. 
 
On tärkeää toimittaa haastateltaville myös kirjallista informaatiomateriaalia, 
jota he voivat käyttää apunaan kertoessaan haastatteluista muille (LIITE 1). 
Haastatteluiden on kuitenkin tarkoitus toimia voimauttavina ensisijaisesti itse 
haastateltaville, jotka henkilökohtaisesti saavat päättää siihen osallistumises-
taan ja siitä kertomisesta muille. Onko hyvin informoidun kehitysvammaisen 
aikuisen suostumus haastatteluun yhtä pätevä kuin kenen tahansa muun? Vai 
voidaanko automaattisesti päättää, että kehitysvammaisuus poistaa henkilön 
kompetenssin kokonaan?  
 
Eettisten periaatteiden kilpailu kuuluu konfliktimalliin, joka on yksi tapa lähes-
tyä eettisesti ongelmallista tilannetta. Tässä ongelma syntyy siitä, että on 
useita moraalisia perusteita, jotka ovat keskenään erilaisia, mutta hyväksyttä-
viä kaikki. Konfliktimallissa erilaiset periaatteet vaativat perusteluja ja näiden 
perusteella valitaan parhaiten perusteltu kanta. Eettisten ratkaisujen tekemi-
sessä tärkeintä on riittävä harkinta. Ongelmallisessa tilanteessa tutkija valitsee 
hyvin perusteltuina ne periaatteet, jotka sopivat parhaalla mahdollisella tavalla 
yhteen taustateorioiden kanssa. Näin tehtyä ratkaisua ja eettisen ongelman 
ratkaisua kutsutaan Danielsin (1996) mukaan punnitun tasapainon menetel-
mäksi. Se ei poista ristiriitoja, mutta auttaa selvittämään niitä ja tekemään poh-
dinnan näkyväksi (Pietarinen & Launis 2002, 55-56). 
 
Tutkimukseni eettisiä valintoja tehdessäni pohdin ja mietin haastattelusuostu-
musten pyytämistä usealta eri näkökulmalta. Kuitenkin tutkimukseni kanta-
vana ajatuksena on ideologia kansalaisuudesta, jonka yhtenä määrittävä tekijä 
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on itsemääräämisoikeus. Tutkimuksessani päädyin ratkaisuun, jossa kävin en-
sin henkilökohtaisesti informoimassa tutkimusjoukkoa suullisesti ja jaoin siitä 
myös kirjallisen tiedotteen. Ohjeistin mahdollisia tulevia haastateltaviani halu-
tessaan näyttämään tutkimuksen saatekirjeen myös kotonaan (LIITE 1). Koin, 
että haastatteluluvan pyytäminen huoltajalta olisi ollut vastoin itsemääräämis-
oikeuden toteutumista sekä myös YK:n yleissopimusta vammaisten henkilöi-
den oikeuksista. Sopimuksen 3. artikla yleisistä periaatteista tuo esiin itsemää-
räämisoikeuden lisäksi vammaisen ihmisen vapauden tehdä omat valintansa, 
yhdenvertaisuuden sekä riippumattomuuden kunnioittamisen. Artikla 21 nos-
taa esiin myös vammaisten henkilöiden sanan- ja mielipiteenvapauden. (YK:n 
yleissopimus vammaisten henkilöiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen 
pöytäkirja 2009, 23-24, 47-48.) 
 
Juhani Pietarisen (1999) mukaan tutkimuksen oikeutusta tulee tarkastella ih-
misarvosta käsin. Tutkimuksen tekeminen ei saa loukata kenenkään ihmisen 
tai ihmisryhmän ihmisarvoa (Heikkilä 2002, 173-174). Ihmisoikeuksia voidaan-
kin pitää ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisenä pohjana (Tuomi & Sara-
järvi 2009, 131). Ihmisoikeudet ovat voimakkaasti mukana tutkimukseni taus-
talla ja erityisesti ajatus siitä, että ihmisoikeudet ovat lähtökohtaisesti kaikille 
kuuluva perusoikeus. Kehitysvammaisten ihmisten kohtaama suojelu ei saa 
kääntyä heitä vastaan, niin että sen nojalla voidaan evätä heiltä mahdollisuus 
vaikuttaa ja tuoda esiin omaan elämäänsä liittyviä asioita. Koen, että tämä 
seikka liittyy vahvasti myös kehitysvammaisten ihmisten objektin asemasta 
subjektiksi siirtymiseen, joka on myös tämän opinnäytetyön tausta-ajatuksena. 
Eettisesti on kuitenkin tärkeää huolehtia siitä, että tutkimuksen teossa ei va-
hingoiteta tutkittavia ja pystytään reagoimaan mahdollisesti tutkimuksen ai-
kana esiin tuleviin ongelmiin. Tutkimuksen tekijänä olin varautunut myös ajal-
lisesti mahdollisten esiin tulevien ongelmien jatkoselvittelyyn, mutta siihen ei 
tullut aihetta.  
 
Tutkittavien suojaan liittyvistä seikoista on lisäksi huolehdittava niin, että var-
mistetaan haastateltavien ymmärtäneen, mistä kulloinkin puhutaan. Tämä var-
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mistetaan käyttämällä selkeää kieltä, mahdollista asioiden toistoa ja ilmaise-
mista eri tavoin. Lähtökohtaisia eettisiä periaatteista tulee noudattaa sekä huo-
lehtia muun muassa seuraavista seikoista: 
 
1. Tutkimukseen osallistujilla on tieto siitä, mitä tutkitaan ja miten. Haasta-
teltava ymmärtää, mistä on kyse. 
2. Osallistujat saavat vapaaehtoisesti päättää osallistumisestaan, sen 
keskeyttämisestä ja aineiston käytöstä. 
3. Haastateltavien hyvinvoinnin turvaaminen on kaikissa tilanteissa tär-
keintä. 
4. Tutkimus on kaikissa tilanteissa luotettavaa ja mitään tietoja ei luovuteta 
ulkopuolisille eikä niitä käytetä muihin tarkoituksiin.  
5. Osallistujien nimettömyys taataan sekä se, että heidän identiteettinsä ei 
muutenkaan paljastu.  
6. Tutkija toimii vastuullisesti ja noudattaa sopimuksia. (Tuomi & Sarajärvi 
2009, 131.) 
4.5 Analyysin käytännön toteutus 
Laadin tutkimuksesta kirjallisen selosteen, johon kirjoitin mahdollisimman sel-
keästi tutkimuksen tarkoituksen ja toteutustavan. Saatekirje toimii muistin vir-
kistäjänä sekä mahdollisesti tiedon välittämisen apuvälineenä kolmansille osa-
puolille. Olin itse paikalla kertomassa suullisesti opinnäytetyöstäni ja vastaa-
massa  lisäkysymyksiin sekä jaoin saatekirjeen. Kerroin tutkimuksesta reilua 
viikkoa ennen ensimmäistä haastattelua, jotta jokaisella jäi aikaa pohtia haas-
tatteluun osallistumista rauhassa.  
 
Se että kävin itse paikalla useamman kerran ennen haastattelujen tekemistä 
paljastui haastattelujen edetessä hyvin tärkeäksi haastateltaville, kuten seu-
raavasta lainauksesta ilmenee: 
S Mutta onko sun helppo tutustua uusiin ihmisiin? 
H No yleensä jos asuntolassakin on uusia ihmisia niin mä kaksi päivää 
niitä vierastan ensin ja sitten katon voiko niille sanoo yhtään mitään. 
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Kaks päivää katon pystyykö niille sanomaan mitään. Kolmantena päi-
vänä voi kattoo pystyykö niille sanomaan. Mulla on jotenkin niin että 
uusi ihminen  vierastaminen, mä en tiedä mistä se johtuu. 
S Mitä sä luulet mistä se johtuu? 
H En minä tiedä. Oonkohan mä jotenkin arka tai jotain, emminä tiedä. 
S Onhan se hyväkin vähän aikaa katsoa mitä toinen on miehiään. Mutta 
jos mä sanon näin, nopeastihan mekin tutustuttiin. Sä tulit mulle esitte-
lemään itsesi. 
H Mutta sä olit ennen jo käynyt täällä. 
S Aivan. Et siis heti vaan sitten kun oltiin jo ennenkin tavattu?  
 
Painotin haastattelun vapaaehtoisuutta ja sitä, että se toteutetaan opiskelujani 
varten, eikä liity haastateltavien asumis-, työ- tai opiskelupaikkoihin. Nyt koot-
tua aineistoa ei myöskään käytetä muihin tarkoituksiin kuin opinnäytetyön laa-
timiseen. Jokainen haastateltava toi itse esiin halunsa osallistua haastatteluun 
haastattelupäivinä. Haastattelut toteutettiin huhti-kesäkuussa 2013. 
 
Haastattelun suostumuslomake käytiin erikseen läpi jokaisen haastattelun 
aluksi (LIITE2). Samalla kertasin jokaisen haastateltavan kanssa erikseen 
opinnäytetyöhöni, haastatteluun ja siihen suostumiseen liittyvät asiat, painot-
taen keskustelun vapaaehtoisuutta sekä sitä, että haastateltava itse saa päät-
tää, mitä keskustelun aikana haluaa tuoda esiin ja kuinka kauan haastattelua 
haluaa jatkaa. Suostumuslomakkeen alareunasta löytyivät yhteystietoni ja ker-
roin haastateltaville vastaavani mielelläni kysymyksiin myös myöhemmin ja 
että aina olisi mahdollista myös jälkikäteen kieltäytyä haastattelusta.  Käytin 
tähän jokaisella kerralla huomattavasti aikaa, niin että pystyin huolellisesti ker-
tomaan mahdollisimman selkeästi kaikki haastatteluun liittyvät käytännön 
asiat. Jokaiselta haastateltavalta pyysin ja sain erikseen myös luvan nauhoit-
taa haastattelut. Tämä helpotti haastattelutilannetta, kun sain rauhassa keskit-
tyä haastateltavan kanssa keskusteluun. Myöhemmin litteroin puheen kirjalli-
seen muotoon.  
 
Fenomenografisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita ihmisten kokemuk-
sista. Kokemustiedon keräämisessä tulee haastattelukysymysten asetteluun 
kiinnittää erityistä huomiota. Kysymysten tulee olla avoimia ja mahdollisimman 
vähän vastausta johdattelevia, niin että haastattelusta muodostuu keskuste-
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lunomainen tilanne. Kysymysten muodostamisessa pyritään siihen, että vas-
taukset olisivat kuvailevia ja kerronnallisia  vastaajan oman elämän kokemuk-
sia (Laine 2007, 37-38). Litteroidessani haastatteluaineistoa huomasin kuiten-
kin käyttäneeni täysin avointen kysymysten lisäksi myös kysymyksiä, jotka pi-
tivät sisällään johtolankoja. Olen saattanut esittää kysymyksen ”onko mieles-
täsi se kivaa?” sen sijaan, että olisin kysynyt esimerkiksi ”mitä mieltä olet 
siitä?”.  
 
Haastattelujen litterointiin kului huomattavasti aikaa. Kommunikointi kasvok-
kain on usein helpompaa kuin pelkän puheen kuunteleminen nauhalta, sillä 
vaikka kasvokkain kommunikoidessa ei olisikaan ollut vaikeuksia saada selvää 
toisen puheesta, saattoi litterointi ollakin haastavaa. Oli yllättävää, kuinka pal-
jon näköyhteyden puuttuminen vaikuttaa puheesta selvää saamiseen. Nauha 
ei välitä ilmeitä, eleitä eikä aina kunnolla toista nielaistuja sanoja tai tavuja jotka 
vaikeuttavat litterointityötä. Toisten haastattelujen litterointi olikin vaikeampaa 
kuin toisten. Toisissa haastatteluissa oli enemmän päälle puhumista ja osa 
taas eteni selkeästi kysymys-vastaus -kaavan mukaan. Haastattelu, jossa 
päälle puhumista ilmeni, oli hyvin keskustelunomainen ja innostus näkyi hel-
posti päälle puhumisena. Myös vastaajien puhetapa vaikutti haastatteluihin, 
toisilla on laveampi ja nopeampi tapa puhua, toisilla rauhallisempi.  
 
Litteroidussa tekstissä haastattelijaan viitataan etunimen mukaan kirjaimella S 
ja kirjaimella H haastateltavaan. Sulkeisiin olen merkinnyt huomautuksia haas-
tattelutilanteista tai selityksiä, mikäli lause on irroitettu asiayhteydestään tai 
olen poistanut siitä jotain, jonka perusteella vastaajan identiteettisuoja vaaran-
tuisi.  
 
Haastatteluja tein yhteensä kuusi kappaletta. Haastatteluaineistoa kertyi litte-
roituna yhteensä 85 sivua. Litteroin tekstin sanasta sanaan, sillä halusin tavoit-
taa vastaajien viestin tarkasti ja käyttää suoria lainauksia. Litterointivaiheessa 
minun olisi myös ollut mahdotonta vielä tietää, mikä tulee olemaan merkityk-
sellistä puhetta. Haastattelujen kestot olivat pääsääntöisesti 35-58 minuuttia, 
mutta yksi haastatteluista oli kestoltaan vain noin 10 minuuttia. Tämä muita 
haastatteluja lyhyempi keskusteluhetki keskeytyi haastateltavan huomattua 
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ruoka-ajan lähenevän ja keskittyminen herpaantui siinä vaiheessa. Sovimme, 
että halutessaan hän saa vielä jatkaa haastattelua myöhemmin. Haastattelua 
ei kuitenkaan enää jatkettu. Oma merkityksensä oli varmasti silläkin, että haas-
tateltava oli tuonut voimakkaasti ja estoitta esiin asiat, jotka hänen mieltään 
olivat painaneet. Kun hän tuli kuulluksi, ei motivaatiota jatkaa enää ollut. Kui-
tenkin vaikka tämä viides haastattelu on lyhyt, on siinä paljon sisältöä. Haas-
tattelun arvoa ei siis voi suoraan mitata sen pituuden mukaan, vaan sisällön 
laatu on ratkaiseva tekijä. Haastateltava halusi voimakkaasti tuoda tietyt asiat 
esiin ja haastateltavan oman motivaation mukaan edennyt haastattelu muis-
tuttikin hyvin paljon keskustelua. Tämä haastattelu oli tyypiltään hyvin avoin, 
toki haastattelijan tehtävänä oli pitää keskustelu tutkimusaiheessa, mikä ei ol-
lut vaikeaa, sillä haastateltavan oma kertomus vastasi tutkimuskysymyksiin.   
 
Kerrallaan tein yhden tai kaksi haastattelua. Kaksi oli haastattelijan kannalta jo 
melkein liikaa, sillä avoin keskustelu vaatii herkeämätöntä huomiota ja keskit-
tymistä. Yhden haastattelun tekeminen kerrallaan mahdollisti jokaisen haas-
tatteluun hyvän vireystason. Toisaalta se pitkitti haastatteluprosessia ja vei ai-
kaa enemmän.  
 
Yhden haastateltavan pyynnöstä kävin litteroinnin jälkeen hänen kanssaan 
tekstiksi muokatun haastattelun vielä läpi ja näin hänellä oli mahdollisuus vielä 
poistaa tekstistä haluamiaan kohtia. Näin hän halusi varmistaa oman identi-
teettinsä paljastumattomuuden. Tämä mahdollisti sen, että hänellä oli haastat-
telutilanteessa tunne siitä, että voi vapaasti puhua ilman, että loukkaa läheisi-
ään. Tähän ratkaisuun päädyttiin jo haastatteluvaiheessa: 
H Voitko sä sillain ottaa sen [ ] jutun pois? 
S Joo. En laita, muutenkin en laita suoraan tätä tekstiä sinne vaan otan 
haastattelusta pätkiä ja muutan sen sillain että sua ei tunnista. Mä kir-
joitan sen itselleni muistiin, että otan pois. 
H Jos me kuunnellaan se uudestaan ja mä voin laittaa sormen aina sii-
hen missä vaiheessa. Sit kun sitä kuunnellaan niin mä oon sillain piip. 
Ei kuulu muuta kun piip. [naurua] 
S Voidaan tehdä myös niin, olisko se susta hyvä, jos mä kirjoitan nämä 
tekstiksi ja sitten voidaan katsoa ja lukea ne läpi niin että voit katsoa jos 
siellä on jotain sellaista mitä sä et halua että mä käytän. Silloin sä voit 
nyt ihan rauhassa puhua ja sitten voidaan sensuroida vielä myöhem-
min. 
H Joo. [naurua] Aika hauskaa tämä! 
38 
Tutkimukseen osallistuneiden ikähaitari oli 20 - 51 vuotta. Haastateltavissa oli 
sekä naisia että miehiä, mutta tarkempaa sukupuolista erottelua vastauksissa 
en pidä oleellisena, siksi en sitä tarkemmin jaottele. Haastatteluun osallistu-
neista vastaajista kaksi asui lapsuudenkodissaan yhdessä vanhemman tai 
vanhempien kanssa, yksi ohjatun asumisen kodissa, yksi tukiasunnossa ja 
kaksi omassa asunnossaan tavallisessa kerrostalossa, saaden sinne tarvitta-
essa tukea.  
 
Tutkimusjoukko on pieni, eikä sitä voida suoraan yleistää koskemaan kaikkia 
kehitysvammaisia henkilöitä. Kuitenkin vaikka tutkimusjoukko olisi ollut suu-
rempikin ei kehitysvammaisia henkilöitä tule käsitellä homogeenisenä jouk-
kona, vaan jokainen on oma persoonansa, omine tarpeineen ja toiveineen. 
Laadullista tutkimusta tehtäessä ei pyritä tilastollisiin yleistettävyyksiin ja feno-
menografisessa tutkimuksessa ollaan  kiinnostuneita ihmisten käsityksistä ja 
nämä saattavat samoillakin ihmisillä vaihdella ja muuttua. Haastateltavien ker-
tomuksien perusteella olen tehnyt tulkintoja, peilaten kertomuksia omaan tie-
topohjaani. Tuomi ja Sarajärvi (2009, 85) esittävätkin, että erityisesti opinnäy-
tetyössä aineiston kokoa ei voida pitää merkittävimpänä kriteerinä, vaan tär-
keämpää on tulkinta ja sen syvyys.  
 
Tärkeämpää kuin haastateltavien lukumäärä on se, että haastateltavilla on tie-
toa ja sanottavaa tutkittavasta aiheesta. Haastateltavien valinta on tärkeää ja 
sen tulee olla tarkoitukseen sopivaa. Haastattelut toteutettiin eräässä kehitys-
vammaisten ihmisten työtoimintakeskuksessa ja käytin hyväkseni kyseisen 
paikan henkilökunnan ammattitaitoa haastateltavien valinnassa. Haastatelta-
vien identiteetin suojaamiseksi olen poistanut työtoimintakeskuksen nimen ja 
siihen liittyvät tiedot myös liitteenä olevasta saatekirjeestä.  
 
Ennen varsinaista haastattelukysymystä kysyin jokaiselta haastateltavalta 
syytä haastatteluun osallistumiseen. Näin halusin varmistaa vapaan tahdon 
totetumisen sekä sen, että vastaajalla oli ymmärrys siitä, mitä on tapahtu-
massa. Vastauksista kävi ilmi, että vastaajat kokivat asian tärkeäksi sekä ai-
heen puolesta, että siksi, että halusivat auttaa opinnäytetyöni valmistumi-
sessa, kuten käy ilmi näistä kahden haastateltavan lainauksista: 
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S Ennen varsinaista keskutelua mä haluan kysyä sulta miksi sä halusit 
suostua tähän mun haastatteluun? 
H1 Mä halusin sen takia, että tämä oli mulle erittain mielenkiintoinen 
asia.  
 
H2 No muuten vaan. Koska se on sulle tärkeetä että sulla tulee se opin-
näytetyö kuntoon. Ettei siitä takkua.  
S Mutta tiedät että se on vapaaehtoista sulle osallistua. 
H2 Joo 
 
Haastattelutilanteista pyrin luomaan mahdollisimman rentoja. Painotin, että 
vääriä vastauksia ei ole olemassa, vaan kaikki vastaukset ovat oikeita ja minua 
kiinnostavia. Haastattelut vaihtelivat tyypiltään hyvin avoimesta haastattelusta 
puolistrukturoituun teemahaastatteluun. Minulla oli haastattelutilanteissa tu-
kenani tutkimuskysymysteni lisäksi teemoitettu runko ja apukysymyksiä näistä 
teemoista. Toisissa haastatteluissa käytin apupaperiani enemmän hyväksi ja 
toisissa menimme enemmän haastateltavan omien kertomusten mukaan. Aina 
pyrin esittämään tarkentavia kysymyksiä haastateltavan oman kertomuksen 
mukaan, sillä pidin tärkeänä haastateltavien omaa kokemusta ja mahdolli-
suutta tuoda omia näkemyksiään esiin. Haastattelu antoi mahdollisuuden jous-
tavaan keskusteluun. Siinä on mahdollista toistaa kysymyksiä, oikaista väärin-
käsityksiä ja käydä keskustelua yhdessä haastateltavan kanssa (Tuomi & Sa-
rajärvi 2009, 73).  
 
Haastattelujen litteroinnin jälkeen jaoin aineiston merkitysluokkiin, jotka loin ai-
neistosta nousevien sisältöjen pohjalta.  Nämä merkitysluokat nousivat sosi-
aalisen esteettömyyden tulkinnan kautta ja  peilasin niitä sosiaalisen esteettö-
myyden näkökulmaan koko analyysin ajan. Samalla toivon, että nämä esiin 
nousseet merkityskategoriat omalta osaltaan avaavat sosiaalisen esteettö-
myyden käsitettä ja auttavat sen operatilisoinnissa.  
4.6 Analyysin luotettavuus   
Laadullisesta aineistosta tulkittujen merkitysten luotettavuus riippuu siitä, 
kuinka tutkimushenkilöiden tarkoittamat merkitykset on tavoitettu ja kuinka ne 
vastaavat teoreettisia lähtökohtia. Laadullisen tiedon luotettavuudessa on 
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kyse tulkintojen validiteetista,  eli siitä että aineisto on aito ja tutkimushenkilöitä 
on tulkittu niin kuin he ovat asiat tarkoittaneet. (Ahonen 1994, 129-130.) 
Omassa tutkimuksessani olen pyrkinyt takamaan tutkimuksen validiteetin esit-
tämällä suoria lainauksia haastateltavien puheesta ja tietoisesti välttänyt vas-
tausten ylitulkitsemista. Haastatelluille esitetyt tarkentavat kysymykset varmis-
tavat sen, että vastauksia on tulkittu niin kuin haastateltavat ovat tarkoittaneet. 
Laadullisessa analyysisä tutkijan subjektiivisella tulkinnalla on suuri rooli. Siksi 
on tärkeää että tulkinta on aineistolle uskollista ja nojautuu aineistoon 
(Huusko&Paloniemi 2006,169). Tutkimuksesta on annettava mahdollisimman 
selkeä kuvaus, jotta lukijalle tulee mahdolliseksi omien päätelmien tekeminen 
ja tutkijan havaintojen paikkansapitävyyden arviointi  (Ahonen 1994, 131; 
Huusko&Paloniemi 2006, 170). Myös tätä tavoitetta palveluvat runsas haasta-
teltavien suorien sitaattien käyttö.   
 
Validiteetin lisäksi voidaan arvioida, missä määrin tutkimus ja käytetty aineisto 
ovat relevantteja. Aineiston on oltava relevanttia suhteessa teoreettisiin käsit-
teisiin ja lähtökohtiin. Nämä tutkijan tulee pitää mielessään tutkimusta tehdes-
sään (Ahonen 1994, 129-130.) Analyysissäni olen pitänyt sosiaalisen esteet-
tömyyden käsitteen mielessäni, mutta aineiston perusteella myös pyrkinyt löy-
tämään siihen uusia ulottuvuuksia. 
 
.  
 
 
 
 
 
 
41 
5 ANALYYSIN TULOKSET  
Seuraavissa alaluvuissa olen nostanut esiin haastatteluaineistosta nousevia 
merkityskategorioita, jotka mielestäni ovat sidoksissa sosiaaliseen esteettö-
myyteen. Esiin nousseita kategorioita, joita seuraavassa tarkastelen lähemmin 
ovat: kehitysvammaisuus, syrjintä, kiusaaminen, oman elämän päätäntävalta, 
rahan käyttö, elämänsuunnittelu, haaveet, itsenäistyminen, asuminen, oma 
rauha, yhteisöllisyys, muiden auttaminen ja ystävyys.  
5.1 Käsityksiä kehitysvammaisuudesta 
Vastaajat ymmärsivät olevansa itsekin kehitysvammaisia henkilöitä. Vastauk-
sissaan he erottelevat kehitysvammaisia ihmisiä ja ”normaaleja” toisistaan. 
Samaan aikaan he kuitenkin pitävät itseään ihan normaaleina ihmisinä, mutta 
pelkäävät, etteivät muut pidä. Siksi kehitysvammaisuudesta tulee ominaisuus, 
joka ilmi tulleiden vastausten mukaan pitää tai kannattaa peittää. Jokainen 
vastaaja toi esiin tälläisen ajatusmallin.  
H Vaikka mä olen kehitysvammainen niin en mä ole sitä kertonut mihin-
kään tonne, tonne silti. En viitti kertookkaas. 
S Mutta ajatteletko että jos sä kertoisit niille että sä olet kehitysvammai-
nen niin ajatteletko sä että se. Vai mitä ne ajattelis siitä, jos sä sanoisit 
että olet kehitysvammainen? 
H Jos ne, ne vois vähän niinku ihmetellä miksi mä olen semmonen ja 
semmonen. Mä aattelen että mä olen semmonen kun mä nyt oon. Ihan 
ihminen siinä kun sinä ja muutkin. Ja semmosta! 
 
 
Vastaajien käsitysten mukaan heidän kehitysvammaisuutensa luo esteen ja 
se on siksi pidettävä piilossa. Mikäli kehitysvammaisuudestaan ei kerro, kuu-
luu vastaajien vastausten mukaisesti niin sanotusti normaaleihin ihmisiin. Mui-
den ihmisten asenteet vaikuttavat kehitysvammaisten ihmisten minäkuvan 
muodostumiseen, tai ainakin he itse kokevat niin. Toisaalta päättäessään olla 
kertomatta kehitysvammaisuudestaan, he itse kokevat vammansa olevan jo-
tain sellaista, joka luo esteitä täysivaltaisen kansalaisuuden toteutumiselle. He 
kokevat, että kehitysvammaisuus kannattaa pyrkiä salaamaan, joten onko 
siinä silloin jotakin hävettävääkin? Ajatus saattaa juurtaa juurensa historiasta, 
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jolloin kehitysvammaiset ihmiset pyrittiin sijoittamaan laitoksiin pois yhteiskun-
nasta. Samalla vastaajat kuitenkin itse käyttäytyvät ikään kuin kehitysvammai-
suudessa olisi jotain hävettävää ja salattavaa. Toisaalta jokaisella ihmisellä on 
oikeus valita, mitä asioita kertoo itsestään muille. Sosiaaliseksi esteeksi asia 
muuttuu siinä vaiheessa, jos ajatellaan  salaamisen olevan tarkoituksenmu-
kaista, jotta henkilö tulee hyväksytyksi täysivaltaisena kansalaisena. Ajatus-
malli, jossa jokainen ei ole hyväksytty omana itsenään, sisältää esteellisen aja-
tuksen siitä, että kaikkien tulisi mahtua samaan muottiin.  
”Kehitysvammainen on normaali ihminen mutta toisten ihmisten mie-
lestä asiat on niinkun eri tavalla että kuinka ne ihmiset kokee kun on 
kehitysvammainen kyseessä. Ja mä en ole koskaan maininnut ikinä ke-
nellekkään ihmiselle vaikka mä olisin kehitysvammainen, ni. Kyllä vam-
maista pidetään normaalina ihmisenä, mutta mä haluaisin peittää, ha-
luan peittää vaikka olisin kehitysvammainen.” 
 
Oman kehitysvammaisuuden pohtiminen ja siihen liittyvät asiat ovat vaikeita. 
On ehkä vaikeaa leimautua ryhmään, jonka leima pitää sisällään myös nega-
tiivisiksi koettuja asioita. Silloin on helpompi puhua ryhmästä ryhmän ulkopuo-
lisena jäsenenä.  
S No mitä sä ajattelet kehitysvammaisuudesta? 
H No kyllä niitäkin pitää ni olla, että. Ja niillekin pitää olla myös työpaik-
koja. Ja sitten pitää olla niinku ne missä pystyy myös asua. Ne palvelut.  
S Millaisia työpaikkoja susta pitäisi olla? 
H No esimerkiks toimintakeskus. Ja  itte mä oon .... 
 
Voidaan pohtia myös sitä kuinka tarpeellista ihmisten luokittelu ja leimaaminen 
ylipäätään on. Voisiko olla helpompaa, jos energiansa voisi käyttää arkipäivän 
haasteista selviämiseen ilman, että samalla täytyisi huolehtia, ettei vahingossa 
paljastaisi omia heikkouksiaan? Onko ihmisten luokitteleminen erilaisiin ryh-
miin ainoastaan palvelujärjestelmää varten tehtävä toimenpide? Miksi palve-
lun tarpeet ja toiveet eivät kohtaisi diagnoosista riippumatta? Voisiko ajatella, 
että samalla palvelut olisivat myös vaikuttavampia, kun ne vastaisivat jokaisen 
oikeaan tarpeeseen? Jos avun ja tuen saaminen ei olisikaan enää sidoksissa 
kehitysvammadiagnoosiin, jäisikö samalla pois kehitysvammaisten ihmisten 
tarve näyttää, että he pärjäävät eivätkä tarvitse apua? Voisiko avun pyytämi-
nen olla meille kaikille sallittua, samoin kuin virheiden tekeminen? 
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S Mitä sä ajattelet kehitysvammaisuudesta? 
H No se on sairaus. Niin se on. Ei ihminen ole sitä ite itelleen tehny, 
vaan se on tullu luonnostaan. Eikä kukaan voi geeneilleen eikä milleen-
kään mitään, kun ne tulee niin ne tulee. Ei musta ainakaan huomaa että 
mä olisin sellanen. Ihan normaali ihminen. 
S Onko se vaihtoehto että on joko normaali tai kehitysvammainen ihmi-
nen? 
H Sen ei ole mitään väliä. Koska on kumminkin ihmisiä. Ei se siihen 
kato sitten. 
S Onko olemassa sellaista kuin normaali ihminen? 
H Ei. Mä haluisin yhenkin nähdä jolla olis normaalit silmät, normaalit 
huulet, ei kävis ollenkaan hammaslääkärissä, eikä lääkärissä, ei olis ol-
lenkaan kipeä. Olis raha-asiat tip top. Ei sellasta olekaan. Kaikissa on 
se joku huono puoli, tai tylsempi puoli. 
S Ajatteletko sä että onko kehitysvammaisuus hyvä vai huono asia? 
H No se on ihan hyvä. Koska itte olis niinku, mitä ite tuntee hyvänä.  
5.2 Kokemuksia syrjinnästä ja kiusaamisesta 
Vastaajien kokemukset syrjinnästä ja kiusaamisesta linkittyivät kokemuksiin 
omasta kehitysvammaisuudesta. En kysynyt keneltäkään haastateltavalta 
erikseen kiusaamisesta, mutta useampi vastaaja halusi tuoda kiusaamiskoke-
mukset itse esiin.  
”Mutta mä en tiedä mitä, mun on vaikeaa sanoa mitä ihmiset ajattelee 
mua kehitysvammaisena. Eli tohon mä en osaa oikein vastata, että mitä 
ihmiset nykyään ajattelee, pitää mua kehitysvammaisena. Että tämä oli 
sellainen kysymys, että mä ymmärsin kysymyksen mutta mun on vaikea 
vastata tuohon kysymykseen kuinka ihmiset reagoi ja näkee kun huo-
maa että mä olen kehitysvammainen, lievä kehitysvammainen. Ja mua 
on muutenkin myös kiusattu. Mua on kiusattu, että sä olet kehitysvam-
mainen.” 
 
 
Kiusaaminen on sekä sosiaalinen este itsessään että sosiaalisen esteellisyy-
den näkyvä ilmenemismuoto, joka kertoo taustalla olevista arvoista. Vastaajien 
kokema kiusaaminen ilmeni haukkumisena, tunteena että katsotaan arvoste-
levasti tai lopetetaan puhuminen ja jätetään ihminen huomioimatta. Vastaajat 
toivat esille myös sen, miltä tuntuu, kun on näkymätön, ja nimesivät myös tä-
män syrjinnäksi. 
H Mä en tiiä miksi ne ei enää puhu mulle mitään. - - Ensin ne tutustu 
muhun ja sit ne yhtäkkiä lakkas puhumasta. 
S Miltä se susta tuntu? 
H No ei kauheen kivalta. - -   
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H No aina kun mä menin ulos niin mua haukuttiin vammatteeks.- - 
 
S Sulle tuli siis sellanen olo että ne kattoo. Pahalla vai hyvällä? 
H Ehkä pahalla. Mutta ei siis - - on mulla niinku kivojakin kavereita.  
 
Oli syrjinnän muoto mikä tahansa, se jättää aina pysyvät jäljet. Mikäli on koh-
dannut kiusaamista kehitysvammaisuutensa tähden, on täysin ymmärrettä-
vää, että sen pyrkii jatkossa pitämään piilossa.  
”Nyt tällä hetkellä mua ei kukaan kiusaa. Se kiusaaminen on loppunut 
jo. Mutta kyllä se niinkun. Mä voisin sanoa näin, että mä en ollenkaan 
näitä asioita saa pois sydämestäni. Ne kaikki asiat että mua on kiusattu 
kehitysvammaiseksi, kaikki mitä sanotaan, ne jää tonne sydämeen ja 
ne ei koskaan sydämestä lähe pois. - - Että mun on vaikeaa saada, mä 
en saa koskaan sitä mielestä pois. En koskaan.”  
 
Yksi vastaaja kertoi, kuinka lapsuudessa kaikki kaupunginosan lapset pelasi-
vat yhdessä pelejä ja tutustuivat toisiinsa. Kenties sosiaalisen esteettömyyden 
luomisessa tulisikin kiinnittää erityistä huomiota lapsiin. Lapset kaipaavat re-
hellistä tietoa siitä, miksi joku käyttäytyy eritavalla, mutta hyväksyvät ryhmään 
helposti myös erilaisia ihmisiä. Aikuisten vastuu oikeanlaisten asenteiden siir-
tämisessä on suuri. On tärkeää antaa lapsille selkeä signaali siitä, että on täy-
sin hyväksyttävää olla erilainen ja luvallista kysellä aikuisilta lisätietoa. Aikuis-
ten olisikin hyvä jollakin tavalla valmistaa lapsia erilaisuuden kohtaamiseen. 
Mikäli se on itselle hankalaa, on hyvä etukäteen miettiä, kuinka asiasta kertoo 
lapsille. Lapset ovat usein tarkkanäköisiä ja lukevat vanhempien piilossakin 
olevia asenteita.  
”Kuus-seittemänvuotiaita, me kaikki pelattiin, koko kaupunginosa, 
kaikki lapset me pelattiin pesäpalloa, jalkapalloa ja... Nyt kun ei ole enää 
ketään, kaikki lähteneet omille mailleen niin ei ole enää siellä ystäviä 
enää.” 
 
Haasteena on ystävyyssuhteiden kantaminen aikuisuuteen asti, mutta ehkä 
sillä että kehitysvammainen lapsi on kokenut olevansa hyväksytty yhteisössä, 
on merkitystä vielä aikuisenakin. Voisiko olla niin, että kehitysvammaiset aikui-
set, jotka ovat lapsena tunteneet itsensä hyväksytyksi, eivät itse kyseenalais-
taisi omaa paikkaansa yhteisössä? Lapsuudesta saakka kertyneet kokemuk-
set erilaisten ihmisten kanssa toimimisesta lisäävät suvaitsevaisuutta ja toisen 
ihmisen ymmärtämistä myös vammattomilla lapsilla. Eräs vastaajista tiivisti 
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oleellisen: ”Et jos me ei hyväksyttäis toisiamme niin, niin ei me pärjättäis täällä 
ollenkaan kaikki.”  Sosiaalisesti esteetön ympäristö on jokaisen ihmisen hyvin-
voinnin kannalta tärkeä. 
S Kuinka se toinen ihminen vois olla ettei sua jännittäis niin paljon tu-
tustua siihen? 
H Noo, avoin. 
S Miten se näkyy että ihminen on avoin? Mistä sä tiedät kehen sä haluat 
tutustua? 
H Sen näkee siitä, että jos ne alkaa syrjimään. Ettei kiinnostakaan pu-
huminen. Niin siitä. 
 
Kysyin haastatteluissani vastaajilta, kuinka he tutustuvat muihin ihmisiin, mutta 
en ymmärtänyt tiedustella, kuinka muut tutustuvat heihin. Onko kehitysvam-
maisen aikuisen helpompi ottaa kontaktia muihin kuin muiden ottaa kontaktia 
kehitysvammaiseen henkilöön? Onko se pelottavampaa kuin keskimäärin mui-
hin ihmisiin tutustuminen? Kuinka tutustumista voitaisiin helpottaa ja poistaa  
näin sosiaalisia esteitä? Kuinka luoda sellainen yleinen ilmapiiri, ettei kenen-
kään tarvitsisi hyväksyä itseensä kohdistuvaa pilkkaa, saati ajatella että niin 
käy joka tapauksessa.  
 ”No mä oon sellainen mitä oon ja mä hyväksyn ainakin itteni, itteni  
 ainakin sellatteena mitä mä oon ja sitten välillä pilkataan.”  
Toisaalta, jos on riittävän vahva usko omaan itseen, omiin vahvuuksiin ja voi-
mavaroihin, tietää selviävänsä myös mahdollisesta pilkasta.  
5.3 Käsityksiä oman elämän päätäntävallasta 
Kysyin haastateltavilta heidän käsityksistään vastuun kantamisesta omassa 
elämässään, eli sitä kuka on heidän elämästään ja elämässä tehtävistä pää-
töksistä vastuussa tai kuka ylipäätään tekee päätökset. Useampi vastaaja mai-
nitsi vanhempansa ensisijaisina vastuunkantajina ja päätöksentekijöinä. Tar-
kentaessani kysymystä vielä erikseen, kaikki vastaajat nostivat kuitenkin itsen-
säkin vastuunkantajien joukkoon. 
S Kuka sun elämästä on vastuussa? 
H Vanhemmat, eli isä ja äiti. 
S Mites sä itte? 
H Minä itse olen siinä mukana myös. 
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Oma vastuu tulee kysyttäessä esiin. Saattaa olla, että kysymyksen asettelu on 
myös ohjannut vastauksia, eivätkä he siksi ole osanneet nimetä itseään aluksi 
mukaan. Tosin jokaiselta olen kysynyt asiasta hieman eri tavoin ja joidenkin 
kanssa asiaa on käsitelty useampaankin kertaan. Osassa vastauksista tuli 
esiin kuitenkin vahva käsitys siitä, kuinka vastuuta heidän elämästään kantaa 
joku muu. Parhaassa tapauksessa vastaaja koki olevansa päätöksenteossa 
mukana myös itse, mutta ei välttämättä ainoana aktiivisena toimijana.  Kaikilla 
ei ollut lainkaan kokemusta tai käsitystä omasta itsenäisestä päätöksenteos-
taan. Omista päätöksistään on toki hyväkin keskustella muiden kanssa ja pää-
tösten tekemisen tueksi tarvitaan tietoa.   
 
Vastaajilta löytyy vahva luotto henkilökunnan ja vanhempien huolenpitoon. Se 
voi toisaalta kertoa luottamuksesta, mutta toisaalta myös siitä, että vastuu jää 
henkilökunnan kannettavaksi ja sitä ei olla totuttu itse kantamaan. Jos henki-
lökunta tai vanhemmat eivat anna vastuuta kehitysvammaiselle aikuiselle it-
selleen, ei hän sitä voi myöskään itse kantaa.  
S Tota, mutta saatko sä tarpeeksi tietoa niinku ohjaajilta sun omista asi-
oista? Että pystyt tekemään omia päätöksiä asioista? 
H Jos jotain on ni, ohjaajat sitten kertoo mulle, jos jotain on. Niistä pu-
hutaan sitten yhdessä sitten. 
 
Vastaus pitää sisällään olettamuksen, että ohjaaja kertoo, jos on joitakin vas-
taajan elämään vaikuttavia seikkoja olemassa, ja niistä keskustellaan siinä vai-
heessa. Toisaalta vastaaja voi luottaa siihen, että asiat hoituvat, mutta tarvit-
seeko hänen silloin itse tehdä päätöksiä oman elämänsä suhteen, vai voiko 
hän tuudittautua ajatukseen, että muut pitävät huolen? Kuka kantaa vastuun 
siinä vaiheessa, jos kaikki ei menekään hyvin? Tai kuka on onnistunut silloin, 
kun kehitysvammainen aikuinen kokee olevansa elämässään onnellinen? Oh-
jaajien ja vanhempien roolin tulisi muuttua enemmän päätösten tekijästä tie-
don antajaksi, rinnallakulkijaksi. Tulisi antaa riittävästi tietoa erilaisista vaihto-
ehdoista ja syy-seuraussuhteista, jotta kehitysvammainen aikuinen pystyisi te-
kemään omaa elämäänsä koskevia päätöksiä. 
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Haastateltavan ”Muutkin ohjaajatkin kyllä musta ihan huolehtii.” –lausahdus 
antaa ikään kuin positiivista palautetta ohjaajille siitä, että he huolehtivat vas-
taajan asioista. ”Muilla” tarkoitetaan tässä oman ohjaajan lisäksi myös muita 
ohjaajia. Lauseella vastaaja ikään kuin pesee omat kätensä ja unohtaa oman 
vastuunsa ja siirtää sen ohjaajien kannettavaksi. Silloin kun vastuu on muilla 
kuin kehitysvammaisella aikuisella itsellään, korostuu tuon vastuuta kantavan 
tahon rooli henkilön elämässä. Sillä miten tämä työntekijätaho suhtautuu kehi-
tysvammaiseen ihmiseen ja hänen asioihinsa, on valtava merkitys sosiaalisen 
esteettömyyden toteutumisen kannalta. Millaisten arvojen mukaan työntekijä 
tekee työtään ja miten hän suhtautuu kehitysvammaiseen ihmiseen? Työnte-
kijän jatkuva oman työnsä reflektointi, perustehtävän kirkastaminen  ja piilossa 
olevien valtarakenteiden esiintuominen ovat keinoja huolehtia siitä, ettei työn-
tekijä huomaamattaankaan kävele kehitysvammaisen ihmisen yli. Henkilökun-
nan asenteiden ja arvojen aukikirjoittaminen on tärkeää. Henkilökunnan omat 
asenteet näkyvät päivittäisessä kanssakäymisessä ja siirtyvät myös asiakkaa-
seen vaikuttaen hänen elämäänsä. Millainen ihmiskäsitys työntekijällä on? 
Kuinka tärkeänä hän näkee kehitysvammaisen ihmisen itsemääräämisoikeu-
den toteutumisen? Nämä kysymykset ovat tärkeitä, sillä henkilökunnan rooli 
sosiaalisen esteettömyyden luomisessa on suuri. Henkilökunta pystyy vaikut-
tamaan esteettömyyden lisääntymiseen, kunhan ensin ymmärretään sen tär-
keys.    
5.4 Käsityksiä rahan käytöstä 
Kun kysyin haastateltavien käsityksiä siitä, kuka tekee päätöksiä heidän elä-
mässään, sain useammankin vastauksen koskien rahaa, vaikka en kysymyk-
sessä sitä maininnutkaan. Raha onkin yksi vallankäytön välineistä. Rahan riit-
tävyys ja eurojen abstraktisuus on vaikea asia. On tärkeää huolehtia siitä, että 
rahat riittävät, mutta rahan käytöstä päättämällä ei kuitenkaan saa vaarantaa 
asiakkaan kykyä, oikeutta ja tarvetta tehdä itsenäisiä päätöksiä.  
S Teetkö sä ite päätökset sun elämässä? 
H No jos rahapäätöksistä tehdään jotein ne kysyn ensin ohjaajalta onko 
mulla rahaa ja sitten vasta päätetään voinks mä mennä että. Ohjaajien 
kanssa päätetään raha-asiat, että rahat riittää, päätetään ohjaajan 
kanssa. 
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S Eli siis sä teet niinku yhdessä ohjaajan kanssa niitä päätöksiä? 
H Joo 
S Mutta kuka sen päätöksen sitten tekee, kuka on se joka sanoo, että 
nyt tehdään näin? 
H Mää sitten kysyn jotain vaikka niin ensin katotaan onks sulla rahaa 
vai ei. Sitten vasta päätän lähdetäänkö vai ei.  
S Jos on rahaa, kumpi päättää lähdetkö, ohjaaja vai sinä? 
H Molemmat, se molempien päätös kyllä tulee sitten. - - Katotaan ensin 
onko rahaa. Kaikkeen ei raha niinku riitä. Vuokra ja ruoka ja kaikki tol-
laset. 
 
Kyseisellä vastaajalla on siis selkeä tieto siitä, että kuukausittain häneltä me-
nee rahaa elämisen perusmenoihin, mutta summista hänellä ei ole käsitystä 
tai siitä, kuinka paljon käyttörahaa kuukaudessa hänelle jää tai milllaisiin suo-
ritteisiin jäljelle jäävä summa riittää. Silloin on turvauduttava ohjaajan apuun ja 
päätös tulee osittain ikäänkuin ulkoistetuksi, kuten seuraava esimerkki ostos-
ten teosta osoittaa: 
S Mut mites jos sulle tulee vaikka mieleen että tahtoisit ostaa uuden 
paidan? Käykö sulle koskaan niin? 
H No emmää tiä. 
S Tai huomaat että sukat on loppu? 
H No sitten ohjaajan kanssa katotaan että tarviinks mää sukkia lisää. 
Se päätetään ohjaajan kanssa. 
  
Vastaajilla oli erilaisia käsityksiä rahan käytöstä ja erilaisia käytäntöjä hoitaa 
raha-asioitaan. Yksin asuvalla vastaajalla oli toimiva suhde julkiseen edunval-
vojaan, jota hän puhuttelikin etunimellä. Vastaaja koki, että hänellä on mah-
dollisuus vaikuttaa omaan rahankäyttöönsä ja laskujen maksu ja rahan siirtä-
minen käyttötilille on ollut joustavaa. Hänellä on tunne, että edunvalvojalle voi 
aina soittaa ja edunvalvoja myös antaa tietoa hänen asioistaan. Henkilökoh-
tainen kontakti ja ihmisen tuttuus helpottivat asioiden hoitamista. Vastauksesta 
tulee tunne, että asia on selkeä ja hyvin toimiva. Vastuu rahan käytöstä on tällä 
vastaajalla itsellään. 
S Keneltä sä saat tietoa sun omista asioista? 
H Edunvalvojalta voin kysyä, (etunimi) siis. - - 
S Sä soitat hänelle sitten? Te tunnette toisenne? 
H Joo! Joo mä oon sen kyllä tuntenut joo. 
S Missä te ootte tutustunu? 
H Me tutustuttiin kun mä kävin kattomassa sitä minkä näkönen ihminen 
se on. 
S Niin justiin, eli sitten kun hänestä tuli sun edunvalvoja niin sä kävit 
tapaamassa häntä? 
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H Joo tottakai! 
- - 
S Joo. Koetko sä että sulla on, onko sulla tarpeeksi rahaa käytössä? 
H On mulla ihan tarpeeksi mitä mä tarttenkin. Ni! Mä oon ihan tyytyväi-
nen ollu kyllä. Se antaa mitä mä tartten ja se on siinä. --  
S Joo. Sä saat niinku ite päättää mihin rahaa käytät? 
H Joo. Mä saan ite päätellä mihinkä mä tartten sitä ja mihinkä mä tarvin 
ja näin. 
    
Jos vastaajat asuivat kodeissa joissa oli myös henkilökuntaa, käsitys rahaan 
liittyvistä päätöksistä oli enemmän sidoksissa henkilökunnan mielipiteeseen, 
kun taas itsenäisesti asuvien vastaajien vastauksista kuultaa itsenäisempi 
suhde rahaan liittyvään päätöksentekoon. Ensimmäisen kategorian vastaajat 
asuivat tuetun asumisen yksikössä tai tukiasunnossa. Heillä oli yleisesti voi-
makas käsitys siitä, että rahat eivät riitä tai että rahaa on niukasti. Itsenäisesti 
asuvat henkilöt eivät puolestaan tuoneet lainkaan esiin pelkoa siitä, että rahat 
eivät riittäisi, ja edunvalvojan kanssa yhteistyö koettiin toimivaksi.  
H Joo. Itse päättää. Kun nehän on mun omia eikä muitten. --  Kun on 
omia niin itte saa päättää, kun ne on omasta pussista pois eikä kenen-
kään muun. 
 
Rahan riittävyys ja tarvittavan toimeentulon turvaaminen on tärkeää myös so-
siaalisen esteettömyyden toteutumisen kannalta. Tarvitaan rahaa vaatteisiin, 
syömiseen sekä käyttörahaa, että voi halutessaan osallistua yhteiskunnan ja 
yhteisön toimintaan. Kaikki toiminta ei ole maksullista, mutta elämiseen kuluu 
rahaa ja on tärkeää, että kehitysvammaiset aikuiset saavat itse osallistua 
oman rahankäyttönsä suunnitteluun ja saavat tarvittavat tiedot ja avun esimer-
kiksi toimeentulotuen hakemiseen, mikäli rahat eivät muuten riitä. Rahan tulee 
riittää vuokran ja ruuan lisäksi muuhunkin elämiseen, esimerkiksi harrastami-
seen. Erään vastaajan kokemuksen mukaan hän oli joutunut lopettamaan har-
rastuksensa sen muututtua maksulliseksi.  
S Sä jouduit lopettamaan sen sen takia että se meni maksulliseksi? 
H Joo, ohjaaja sano että mulla ei ole rahaa. 
S Miltä se susta tuntu? 
H Se oli. Mä sanoin että mä lopetan. Ne pyysi, mutta mä sanoin että en 
tuu! 
S Sua harmitti se? 
H Emmää tiä. Kyllä mä halusin niinku lopettaa. 
S Halusitko sä muutenkin lopettaa vai sen takia että siitä tuli maksul-
lista? 
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H Ni, just sen takia kun mulle sanottiin että mulla ei ole rahaa. 
S Kuka sano sillain, että sulla ei ole rahaa? 
H ohjaajat, siihen mä olin niinku tyytyväinen. 
 
On vaikea tulkita, kokiko vastaaja halunneensa lopettaa harrastuksensa 
omasta tahdostaan vai alistuiko hän ohjaajien päätöksee siitä, että rahat eivät 
riitä. Ruumiin kieli haastatteluhetkellä ja sanotut sanat lähettivät ristiriitaista 
viestiä. Haastateltava ilmoittaa lopettaneensa sen takia, että ohjaajat sanoivat, 
että rahat eivät riitä. Se on eri asia kuin ilmoittaa lopettaneensa sen takia, että 
olisi itse sitä mieltä, että rahat eivät riitä. Toisessa vaihtoehdossa päätöksen 
tekijä on aktiivinen subjekti, toisessa päätöksen kohteena oleva passiivinen 
objekti.   
 
Haastatteluja tehdessäni en huomannut kysyä, missä autetun asumisen yksi-
kössä ja tukiasunnossa asuvien vastaajien rahapusseja ja pankkikortteja säi-
lytetään, onko heillä mahdollisuus halutessaan käyttää rahaaja miten sen käyt-
töä säännöstellään. On tärkeää löytää tasapaino niin, että rahat riittävät ja ke-
hitysvammainen aikuinen saa kuitenkin tehdä ostoksiin ja rahankäyttöön liitty-
viä päätöksiä itse ja saa siihen tarvittavan tuen ja tiedot. 
5.5 Käsityksiä elämänsuunnittelusta 
Kaikkien vastaajien vastauksista puuttuivat pitkän tähtäimen suunnitelmat lä-
hes kokonaan. Sen sijaan päivä kerrallaan -ajattelu tuli korostuneesti esiin. Voi 
olla, että aikuiset kehitysvammaiset ihmiset eivät ole tottuneet tekemään suun-
nitelmia, sillä heillä on ollut rajatut mahdollisuudet tehdä itsenäisiä päätöksiä 
omaa elämäänsä koskien 
S Kuinka paljon sä mietit pitemmälle mitä sä haluaisit tehdä vaikka vuo-
den päästä? 
H No ei. Mä meen päivä kerralllaan vaan eteenpäin. 
 
Toisaalta vastaus on hyvin konkreettinen ja realistinen. Näin kuitenkin samalla 
helposti suljetaan pois haaveilun ja oman elämän suunnittelun suomat mah-
dollisuudet. Jos ei suunnittele elämäänsä, jääkö silloin ajelehtimaan muiden 
mielipiteiden ja toiveiden varaan ja ottaa vain vastaan sen mitä muut tarjoavat 
ja ehdottavat? 
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H No päivä kerrallaan koska ei kannata aikasempia päätöksiä tehä 
koska se voi muuttua. 
 
Vastaajien käsitys omasta tekemisestä mukautuu helposti ympärillä olevien 
ihmisten toiveisiin, kenties siitä syystä, ettei olla totuttu vaatimaan itselle mi-
tään. Jos ei myöskään saada tietoa asioista ja mahdollisuuksista, ei osata niitä 
edes vaatia.  
S No mitä sä haluaisit siellä tehdä? (toisessa toimintakeskuksessa) 
H  No sitä mä en vielä tiedä mitä ne tekee siellä. 
S Mut mitä sä haluaisit tehdä? 
H Jaaha! Saas ny nähdä! Mitä siellä sitten on!  
5.6 Haaveet  
Haaveilu ja omaa elämää koskevien toiveiden esittäminen ei ole helppoa var-
sinkaan, jos ei ole tottunut suunnittelemaan elämäänsä. Toiveet ja haaveet 
ovat kuitenkin yksi keino viedä elämää eteenpäin. Kun asettaa itselleen pää-
määriä, tulee tehneeksi itse aktiivisesti töitä näiden saavuttamiseksi. Vastaa-
jien haaveet ja toiveet jakautuivat kahteen erilaiseen kategoriaan. Ensimmäi-
sessä kategoriassa haaveet olivat konkreettisia kuten uusi sänky tai kamera. 
Lukumäärällisesti näitä toiveita oli enemmän.  
H  No uuden sängyn kun sais joskus niin se olis riittävän hyvä. 
 
Toisessa kategoriassa haaveet liittyivät enemmän elämän suunnitteluun kuten 
työpaikkaan tai ihmissuhteisiin.  
S Mistä muusta sä haaveilet?  
H Että olis joku jonka kanssa vois elää!  Mut ei sitä ole ainakaan vielä 
tullut. -- 
S Ja jos saisit toivoa mitä vaan, niin mikä se toive olis? 
H Toi. Saada joku itselle. Joku ihminen. 
 
Jokaisen ihmisen haaveet ja toiveet ovat tärkeitä. Ne kertovat juuri kyseiselle 
ihmiselle tärkeistä asioista. Sosiaalisesti esteettömässä ilmapiirissä on tilaa jo-
kaisen omille haaveille, ne nähdään tärkeiksi ja niiden toteutumisen eteen teh-
dään yhdessä myös töitä. Silloin nähdään jokaisen ihmisen elämä arvokkaana.  
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Jokaisella on oikeus haaveilla ja saada tietoa siitä, mitä haaveen toteuttaminen 
vaatii, sekä myös velvollisuus tehdä töitä sen saavuttamiseksi. ”Ehkä mä oon 
aina haaveillut laulajaksi” – toteamus pitää sisällään varovaisen tavoitteen, 
mutta ei vielä keinoja sen saavuttamiseksi. Olisi hyvä käydä läpi ihmisen omat 
mielenkiinnon kohteet, vahvuudet ja voimavarat ja antaa tietoa siitä, miten 
haaveen toteuttamisessa päästään eteenpäin. 
 
Yksi vastaaja kertoi kokemuksestaan kun omaa mielipidettä ei kuulla. Keinot 
käsitellä omaa agressiota ja hermostumista voivat olla puutteellisia tai niitä ei 
ole. Ei olla välttämättä totuttu itse selvittämään tilanteita puhumalla, vaan on 
totuttu turvautumaan henkilökunnan apuun tilanteiden selvittelyssä. Näin sa-
malla jätetään vastuu tilanteiden hoidosta itsen ulkopuolelle, mikä saattaa tulla 
esiin myös agressiivisena käyttäytymisenä. 
S No onko jotain sellaisia asioita joissa tuntuu että sun mielipidettä ei 
kuulla? Että sä olet jotain mieltä asiasta ja siltikin se tehdään erilailla? 
H Kyllä sellasia saattaa tulla. Silloin vaan mä lyön nyrkin pöytään.  
S Sinä lyöt nyrkin pöytään? Kuulostaa pelottavalta? 
H joo 
 
Haastateltavien vastauksista nousee esiin, että keinoja omaa elämää koske-
vien päätösten tekemiseen samoin kuin ristiriitatilanteiden hoitamiseen tarvi-
taan. Sosiaalisen esteettömyyden toteutumiselle on tärkeää, että jokainen ih-
minen tulee kuulluksi ja nähdyksi sellaisena kuin on. Keskustelun ja aidon koh-
taamisen kautta on mahdollista oppia ymmärtämään erilaisia ajatusmalleja ja 
toimintatapoja. 
5.7 Käsityksiä itsenäistymisestä ja asumisesta 
Vanhempiensa luona asuvat vastaajat jakoivat käsityksen, jonka mukaan he 
eivät halua muuttaa asuntolaan. Vanhempiensa luona asuvat vastaajat joko 
eivät olleet ajatelleet asumistaan pidemmälle, tai sen ajateltiin olevan ajankoh-
taista vasta joskus myöhemmin. Molemmissa vaihtoehdoissa suljetaan pois 
ajatus siitä, kuinka normaaleja arkipäivän asioita olisi hyvä harjoitella joka 
päivä ja valmistautua itsenäiseen asumiseen ja elämään jo vanhempien 
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kanssa asuessa - ikään kuin tieto siitä, mitä kaikkea vielä pitäisi oppia jarrut-
taisi oppimista. Harjoittelun aloittaminen tuntuu hankalalta kun opittavaa on  
paljon.  
H Me käydään, mä käyn aina vanhempien kanssa ruokakaupassa, ope-
tella käymään ruokakaupassa, huolehtia itsestäni, huolehtia vaatteiden 
pesusta, pesen vaatteeni pyykkikoneessa, huolehdin kaikki nämä asiat. 
Mä en ole vielä harjoitellut ollenkaan, kun se ei ole mikään helppo. Har-
joitella asumaan niinkun. - - Mun elämä jatkossa on niin että mä haluan 
niinkun asian ottaa vastaan sitten kun vanhemmat kuolee vaikka yhtäk-
kiä, ei koskaan tiedä. Että pitää siihen valmistautua, ei koskaan tiedä 
mitä elämässä voi tapahtua. Mulla on niin paljon opittavaa vielä. Että 
mitä mun pitäis niinkun oppia. Niin, se on niinkun lähellä sydäntä tää 
asia. 
-- 
S No ootko sä niitä harjoitellut jo? 
H Se on vähän liian niinkun, huomaan itsekin tässä iässä että se on 
vähän niinkun vaikeeta harjoitella sellaista.  
 
Vastauksesta nousi esiin käsitys, jonka mukaan oman kodin aika ei ole vielä, 
vaan joskus myöhemmin, eli kuten eräs vastaaja asian muotoili: ”Mutta sitten 
jos tulee mulle oma koti jostain ihan aikanaan.”. Vastaajan käsityksen mukaan 
oma koti ”tulee jostakin”, eli silloin sen eteen ei tarvitse itse aktiivisesti tehdä 
mitään. Oman kodin ja itsenäisten taitojen opettelun  tärkeys tiedostetaan, 
mutta koska asiaa ei pidetä ajankohtaisena, siihen ei tarvitse juuri nyt kiinnittää 
huomiota.  
H Että sillä tavalla haluan niinkun itsenäistyä, just tällä tavalla kotona. 
Sit aikanaan kun mulla ei ole mitään paikkaa, ei asuntolaa ei mitään. 
Mä en halua mennä mihinkään aikanaan asuntoloihin, vaan mä haluan 
niinkun itsenäistyä niin että mä itsenään niin kun omin sanoin että mä 
haluan niinkun itsenäistyäniin että kuka mua sitten auttaa kun ei ole 
vanhempia, että mun täytyy niinku itse itseni elättää. 
 
Haatatteluista esiin noussut ”ettei mua laiteta mihinkään niinku pois kotoa” -
ajatusmalli on sellainen, jossa normaalia aikuisen itsenäistymistä ja irtautu-
mista vanhemmistaan ei tapahdu. Muuttoa ei nähdä tavallisena aikuisen ihmi-
sen muuttona omaan uuteen kotiin, niin kuin muilla nuorilla, vaan ajatuksena 
ja pelkona on, että ”laitetaan kotoa pois”. Tässä käsityksessä näkyy vielä his-
torian painolasti ajatuksesta ja ajasta, jolloin kehitysvammaisten ihmisten pai-
kan nähtiin olevan laitoksissa. On vaikea päästää tuosta ajattelusta irti, jos 
54 
koko elämänsä on elänyt tälläisessä yleisessä asenneilmapiirissä ja sosiaali-
sen esteen rajoittamana. Kuinka kehitysvammaisten nuorten itsenäistymistä 
voitaisiinkin tukea niin, että he kasvaisivat siihen samalla tavalla kuin muutkin 
nuoret?  
 
Itsenäistyminen rinnastuu vastauksissa myös helposti muuttoon asuntolaan, 
ja asuntola näyttäytyy vanhempien kanssa asuvien vastaajien mielikuvissa ra-
joituksena ja esteenä omannäköiselle elämälle. Haastateltavien puheessa 
käytetyn asuntola-termin tulkitsen tarkoittavan sekä autetun asumisen että tue-
tun asumisen koteja. Ei nähdä erilaisten asumisratkaisujen olemassaoloa, 
vaan kaikki vaihtoehdot tuntuvat pelottavilta ja vastenmielisiltä. Toisaalta mie-
likuvat eivät aina perustu tietoon, vaan ovat muodostuneet hatarien käsitysten 
ja toisten kertomusten tai opiskelija-asuntolasta saatujen omien kokemusten 
perusteella.  
H: Kun mä en ole tottunut asumaan asuntolassa. Koska siellä on rajat. 
Siellä on tietty raja millon pitää mennä sisälle. Ja nyt kun mä asun niinku 
vanhempien kanssa niin ne ei kiellä. Ne ei, sis mulla on niinku jos on 
työpäivä niin mun pitää mennä niinku aikasemmin sisälle ja jos ei ole 
työpäivää niin mä saan olla ihan rauhassa. Niin paljon pihalla kun itte 
tykkkään.  
S Tuntuuko susta sitten, että asuntolassa sä et sais olla ulkona niin pit-
kään? 
H Tuntuu. Mä en saa olla niin paljon siellä ja sit mä en sais kummiskaan 
niinku omaa rauhaa. 
 
Itsenäistyminen voi olla vaikeaa, vaikka tarvittavat taidot ja tiedot olisivatkin 
hallinnassa. Toisinaan myös vanhempiensa luota muuttavan aikuisen kehitys-
vammaisen henkilön voi olla vaikeaa päästää irti , kuten seuraavasta vastauk-
sesta käy ilmi: 
H Sit ei se oo niin helppo lähtee, ei ole helppo lähtee kotoa kun on asu-
nut siellä kumminkin niin kauan, mutta aina sitä voi tulla (lapsuuden)ko-
tio takas.-- 
 
H Ja nytte ku on että pitäis välillä itsenäistyä kun ei sit pysty et on jääny 
kotio sinne. Ei siitä pääse lähtemään. 
 
Joissakin vastauksissa korostui myös huoli vanhempien pärjäämisestä, joka 
voi omalta osaltaan vaikeuttaa itsenäistymistä. Vastaavasti joissakin vastauk-
sissa tuotiin esiin vanhempien huoli kehitysvammaisen aikuisen itsenäistymi-
sestä ja asian käsittelyn vaikeus. 
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Vastaajien kokemusten mukaan myös itsenäisesti asutun ajan pituudella oli 
vaikutusta elämän hallinan tunteeseen. Vastaajien joukossa oli sekä sellaisia 
jotka olivat juuri muuttaneet pois vanhempien luota, että sellaisia jotka olivat 
asuneet itsenäisesti yli 10 vuotta. Tietenkään itsenäinenkään asuminen ei tar-
koita sitä, etteikö vanhempien kanssa voisi olla tekemisissä säännöllisesti. Tu-
kea koettiin olevan saatavilla myös omaan asuntoon, niin tuetun asumisen oh-
jaajilta, kuntoutusohjaajilta kuin omilta läheisiltäkin.  
S Onko siinä lähellä apua saatavilla kuinka? 
H On siinä. Kyllä siitä apua sitten löytyy jos tarvii. Niin pyytää sitten kyllä. 
Tai sitten soittaa.  
S Sun vanhemmat asuu lähellä? 
H joo ihan lähellä. 
 
Yhden vastaajan kokemus omasta asumisestaan, että hän on itse oikein tyy-
tyväinen, mutta jostain syystä tulee tunne, että sitä ja sen hyvyyttä täytyy haas-
tattelijalle vakuutella. Aivan kuin vastaaja olettaisi haastattelijan ajattelevan 
asumismuodon olevan jotenkin huono tai riittämätön. Vaihtoehtoisesti hän pel-
kää haastattelijan kyseenalaistavan hänen pärjäämistään ja siksi sitä pitää 
puolustella. Pyrin kuitenkin haastattelutilanteessa olemaan kannustava ja esit-
tämään hyväksyntäni sille, mitä haastateltavat halusivat elämästään minulle 
kertoa. Tarkoitukseni ei ollut ajaa vastaajia puolustuskannalle, mutta jostain 
syystä tämä asumiseen liittyvä kysymys aiheutti vastaajassa puolustusreak-
tion.  
H Joo! Meillä on 2 huonetta ja keittiö. Kaikki yhteinen mitä me nukutaan 
ja se riittää. Ja se on ihan meille kelvannu ihan hyvin kuule. Ni! Se riittää 
kyllä meille se. -- 
S Sujuuko teillä hy... 
H Ihan hyvin! Ei meillä mitään ole ollu! Että se riittää ihan hyvin se kak-
sio mikä meillä on siinä. Se riittää ihan hyvin. Kaksi ihmistä siinä on, niin 
se riittää. 
S Onko joku epäilly että se ei... 
H Eeeiii! Kyllä se riittää! Riittää se! Mä oon ihan tyytyväinen ollut siihen. 
 
Asunnolla ja sitä ympäröivällä yhteisöllä on iso vaikutus asumisviihtyisyyteen. 
Yhden kokemuksen mukaan oli tärkeää, että oma asunto oli ”Ei missään asun-
tolassa vaan ihan kuin asuisin täällä”, eli tavallisen asuinrakentamisen kes-
kellä, palvelujen lähellä, mikä yhteisöön integroitumisen kannalta onkin ensiar-
voista. Myös eroja siinä mikä koetaan kodiksi tuli esiin.  Aiemmin asuntolassa 
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omassa huoneessa asuneen kokemus nykyisestä  kodistaan oli myös positii-
visempi.  
”--mulla on oma asunto. Niin nyt mulla on sillain että nyt tuntuu enem-
män omalta kodilta kuin joku huone. Huone ei tuntunut ollenkaan mun 
kodilta. - - Mä sanoin henkilökunnalle että kiitokset kun mä pääsin 
omaan rauhaan.” 
5.8 Oman rauhan kaipuu 
Omassa kodissa viihtymisen kokemukseen vaikutti vastaajien kertomuksen 
mukaan suuresti oma rauha ja ennen kaikkea se että sitä oli sopivasti, tar-
peeksi. Kaikki vastaajat toivat esiin kokemuksensa ja toiveensa omasta rau-
hasta, riippumatta siitä kysyinkö siitä heiltä erikseen vai en.  
S Mutta sanoit että nyt on enemmän rauhaa kuin siellä edellisessä? 
Tuntuiko susta että siellä ei ollut tarpeeksi omaa rauhaa? 
H Aina levottomuutta. 
S Mistä luulet että se johtui? 
H Asukkailla oli aina jotain riiitaa ja mä menin omaan huoneeseeni ja 
paiskasin oven kiinni, että mä en jaksa kuunnella. 
S mutta nyt saat sitten olla omassa rauhassa?  
H Joo 
 
Rauha on kuitenkin myös haasteellinen ominaisuus asumiselle, sillä sen ba-
lanssi on hiuksen hieno. Kuinka järjestää asuminen niin, että tarvittaessa saa 
olla itsekseen, mutta halutessaan riittävästi kontaktissa myös muiden valitse-
miensa henkilöiden kanssa, ilman yksinäisyyden tunnetta, on vaikea kysymys.  
S Mutta koetko että välillä on yksinäistä sitten? 
H Välillä. Mut kumminkin sitä haluaa että on omaakin rauhaa, mutta ei 
kauaa. [liikaa] - - 
 Kaipaa sitä itsenäisyyttä ja välillä kaipaa sitä, että on joku. 
 
Rauhallisuuden tai rauhattomuuden, melun tai hiljaisuuden kokemukseen vai-
kuttaa voimakkaasti myös mahdollisuus itse valita ja vaikuttaa siihen, mitä ha-
luaa milloinkin. Joissakin tilanteessa kovakin meteli ja hälinä on ikään kuin asi-
aan kuuluvaa, kun taas kotona usein halutaan rauhoittua, kuten seuraavat vas-
taukset osoittavat. 
S Missä keikoilla te yleensä käytte? 
H No rokkikeikalla ja sit me käydään. 
S Mikä siinä on parasta?  
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H Musiikki [naurua] - - 
 
H Tai sitten mökkei, jos käy mökillä niin se on kans ihan ehdotonta. 
Koska se on niin rauhallinen paikka ja siellä ei kuulu edes auton ääntä. 
Siellä kuullaan linnun ääniä. - - 
S Pidätkö sä sellasesta rauhasta? 
H Joo, Jos on vähänkin meluisaa niin joutuu pitään korvista kiinni et 
äää!  
S Tuntuuko susta pahalta jos on liikaa meteliä? 
H Joo kyllä se vähän jos, varsinkin kun mulla on ahdas korvakäytävä 
niin kovat äänet tekee sit  niinku ai. 
S Ei sit koskaan keikoilla tuu sellanen että sattuis korviin? Käytätkö sä 
korvatulppia? 
H En. Mä tykkään just olla siinä niinku lavan edessä. Se tuo sitä tunnel-
maa. 
 
Esimerkkiä voidaan tulkita myös siitä näkökulmasta, että myös kehitysvam-
maisella ihmisellä on oltava oikeus tehdä asioita oman tahtonsa mukaan, riip-
pumatta siitä, onko se aina muiden mielestä järkevää, aivan samalla tavalla 
kuin muiden ihmisten. Myös mahdollisuus virheiden tekemiseen ja sitä kautta 
niistä oppimiseen on tärkeää. Sosiaalisesti esteettömässä ilmapiirissä virhei-
den tekemistä ei tarvitse pelätä 
5.9 Yhteisöllisyyden ja auttamisen kokemukset  
Haastateltavien kokemuksista nousivat esille myös työpaikoilla ja asumisyksi-
köissä tapahtuva toisten asukkaiden asioihin puuttuminen ja niiden kommen-
toiminen toisten kehitysvammaisten aikuisten toimesta. Tätäkään en kysynyt 
suoraan vaan se nousi esiin useamman haastateltavan kertomuksesta.  
H Kyllä mä jos mulla jotain on niin mä puhun asioistani ohjaajille mutta 
en asukkaille. Ohjaajien pitää ainoostaan vaan tietää ei asukkaitten. Ja 
se on totuus. Ei niitten tarvi tietää.  
 
Olen pohtinut paljon tämän ilmiön syitä. Toki on selvää, että liian läheinen 
kanssakäyminen altistaa väkisinkin toisten asioiden kuulemiselle, vaikka ei ak-
tiivisesti pyrkisikään niitä kuuntelemaan. Voidaan myös miettiä, unohtuuko täl-
läisissä tilanteissa henkilökunnalta vaitiolovelvollisuus asumis- tai työyksikön 
sisällä. Mikäli asukkailla olisi enemmän valtaa ja mahdollisuuksia vaikuttaa 
omiin asioihinsa, olisiko heillä tarvetta puuttua niin paljon muiden asioihin? Toi-
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saalta, silloin kun asutaan yhteisössä, miksi pyritään täysin pääsemään irti yh-
teisöllisyydestä? Mitä jos asia käännettäisiinkin täysin päinvastoin ja pyrittäi-
siinkin hyödyntämään yhteisöllisyyttä? Missä menee raja toisten asioihin puut-
tumisen ja toisten auttamisen välillä?   
 
Tutkimusaineistostani nousi yhdeksi kategoriaksi toisten auttaminen. Haasta-
teltavat halusivat tuoda esiin tilanteita, joissa ovat olleet omasta tai muiden 
mielestä hyödyllisiä muille tai yhteisölleen, esimerkiksi käyneet kaupassa hoi-
tamassa asuntolan ostoksia, auttaneet vanhempiaan, työ- tai asuntolakaveria 
erilaisissa tehtävissä tai olleet mukana avustusmatkalla ulkomailla.  
H Se on mulle niinku luottamustehtävä, mä oon ottanu sen ihan vas-
taan. 
S Miltä susta tuntuu kun sulla on tuollaisia luottamustehtäviä? 
H Ihan mukavalta. 
 
Auttaminen ja sen mukanaan tuoma hyvänolon tunne välitttyi vastaajan koke-
muksesta. Kokemuksessa tuli esiin se, kuinka olemalla hyödyksi muille voi-
daan kokea ja jakaa iloa,  tuntea itsensä tärkeäksi sekä olla aktiivinen kansa-
lainen passiivisen avun kohteen sijaan. 
H Ja sitten kun toisella työntekijällä oli se käsi [kipeänä] ja mää kysyin 
siltä sitten voinko mennä sen tilalle sitten siihen. Niin se tuli ”Ihanaa 
[etunimi], sä tulit pelastaan mun päivän” se tuli oikein rutistaan mua. - - 
H No onhan se mukava auttaa. 
 
Yheisöllisyyden kokemus työpaikalla, asumisyhteisössä tai muussa lähiyhtei-
sössä on tärkeää ihmisen onnellisuuden ja hyvinvoinnin kannalta. Jokainen 
ihminen haluaa tulla hyväksytyksi omana yksilönään ja saavuttaa hyväksyn-
nän yhteisössään. Naapuruston yhteisöllisyyden tunne muodostuu  vastaajien 
kokemusten mukaan pitkän ajan kuluessa. Integraation toteutumiseen vaikutti 
positiivisesti myös se, jos vastaaja oli asunut samassa talossa tai korttelissa 
hyvin pitkään, erityisesti nousi esiin lapsuudesta asti samassa yhteisössä asu-
minen ja tätä kautta kasvaminen osaksi lähiyhteisöä. 
H 11-vuotta asuttu siinä niin, asuttu siinä niin. Ihan kivat naapurit on 
tutustuttu naapureihin siinä niitä. Tämmöstä!  
S Tunnette naapureita? 
H Joo! 
S Ootteko te naapureitten kanssa tekemisissä sitten? 
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H Ollaan me! Vanhempi pariskunta oli sillon syntymäpäivillä mulla kah-
villa. Mä pyysin ne kahville. - - Ne tuli molemmat! Mä sanoin, että tuut-
tehan te molemmat sitten! Kato, tällälailla meillä naapuruus sujuu aina. 
Kans tervehditään siinä aina naapureita. Kyllä täällä naapuruus sujuu! 
Ihan mukavia ne on!  Kyllä niitten kanssa ihan hyvin pärjää. Ihan muka-
via naapureita. 
 
Yhteisöjä voi muodostua myös internetin välityksellä, mikä on nykyaikana jo 
hyvin tavallista. Myös haastattelemieni henkilöiden vastaukset toivat esiin in-
ternetin tarjoamat mahdollisuudet verkostoitumiselle, yhteydenpidolle ja uusiin 
ryhmiin liittymiselle. Internettiin luotujen ryhmien kautta on mahdollista pitää 
yhteyttä jo tuttujen ihmisten kanssa, mutta myös löytää ja luoda uusia suhteita. 
H Se [Facebook] on yleinen meijän työpaikalla. 
S Joo, ootteko te vapaa-ajalla sitten Facebookin kautta tekemisissä? 
H Joo ja nyt me aiotaan ehkä tehdä sellanen oma yhteisö. Nyt me aio-
taan tehdä sellainen yhteisö että me päästäis niinku, että kaikki tekis 
sen. Että oman porukan kanssa niinku. 
 
H mä tykkään käydä Habbo-hotellissa vieläkin. 
H Niin, netistä mä löysin sieltä tavallaan poikakaverin. Et jonka kaa mä 
niinku tavallaan niinku seurustelin. 
 
Internet toimii parhaimmillaan sosiaalisten suhteiden luomisen apuvälineenä, 
kun yhteyttä voi pitää muihin poistumatta välttämättä edes kotoaan. Toisaalta 
se luo uhkakuvan siitä, kuinka ihmiset viettävät aikaansa vain yksityisissä ti-
loissaan. Internetin käyttöön tarvitaan kuitenkin tietokoneet sekä taitoa niiden 
käyttöön, eli tarvitaan mahdollisuuksia saada opastusta ja ohjausta. Internetin 
kautta olisi mahdollista luoda yhteisöjä esimerkiksi saman kaupungin itsenäi-
sesti asuvien kehitysvammaisten aikuisten kesken. Parhaimmillaan tälläiset 
aktiiviset yhteisöt voisivat toimia vertaistukiryhminä, kun ihmiset saisivat mah-
dollisuuden myös auttaa toisiaan, keskustella asioistaan vertaisryhmässä ja 
saada uusia kontakteja ja ystävyyssuhteita. Internet mahdollistaa erilaisten yh-
teisöjen luomisen, mutta ihmiset tulee saada aktivoitua niiden käyttäjiksi. Tästä 
syystä parasta on parasta kun tarve nousee käyttäjistä ja heidät otetaan mu-
kaan kehitystyöhön.  
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5.10 Kokemuksia ystävyydestä 
Ystävien ja ystävyyden puute tulee esiin useamman vastaajan vastauksissa. 
Koetaan, että esimerkiksi työpaikoilla toimintakeskuksissa kavereita ja ystäviä 
kyllä on, mutta jostain syystä heitä ei juuri tavata vapaa-ajalla. Ei ole tietenkään 
tarkoitus, että kehitysvammaiset ihmiset viettäisivät aikaa ainoastaan keske-
nään, mutta on merkille pantavaa, että useampi vastaaja kertoi, ettei näe työ-
kavereitaan vapaa-ajallaan.  
S Sulla on siis töissä ystäviä? 
H On paljon joo. 
S Näettekö te myös vapaa-ajalla sitten? 
H Yym En.  
S Onko niitä ystäviä sitten sieltä kotoa, asuntolasta? 
H No emmä osaa oikein sanoa. 
 
 
Erityisesti, jos kontakteja muihin ihmisiin on vähän, tulisi kehitysvammaisia ai-
kuisia rohkaista tapaamaan toisiaan myös vapaa-ajalla ja neuvoa ystävyyden 
ylläpitämisessä. Vastauksista nousi esiin myös halu viettää aikaa kaksin oman 
ohjaajan kanssa. Miksi ja miten kahden kesken vietetty aika ohjaajan kanssa 
tuntuu palkinnolta tilanteessa, jossa toiselle maksetaan siitä palkkaa? Miksi se 
on houkuttelevampaa, kuin ajan viettäminen yhdessä asuntolatoverin tai työ-
kaverin kanssa?   
 H Oon mä sille mun omalle ohjaajalle tehny että mä menisin sen kanssa 
 kahen kesken jäätelölle. Se sano, että sen pitää kattoa työvuorolistasta, 
 kun se on illassa. että se vois mun kans kaksin lähteä. 
 S Se olis susta hienoa että voisitte kahdestaan lähteä? 
 H Joo käydä jäätelöllä, viettää sen kanssa kahden aikaa. 
 
Pohjimmiltaan ohjaajan työnä ja tehtävänä on tehdä itsensä tarpeettomaksi. 
Silloin saattaisi olla pitkällä tähtäimellä asiakaslähtöisempää avustaa kehitys-
vammaisia aikuisia tutustumaan toisiinsa ja ystävystymään niin, että he voisi-
vat viettää myös vapaa-aikaa yhdessä. Vai onko niin, että kehitysvammainen 
aikuinen haluaa mieluummin samaistua vammattomaan aikuiseen ja siksi viet-
täisi mieluummin aikaa esimerkiksi ohjaajan kanssa kuin kehitysvammaisen 
asuintoverin kanssa? Kuinka voitaisiin luoda tasavertaisia esteettömiä ryhmiä, 
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joihin kuka tahansa voisi liittyä? Mikä voisi olla tälläisen ryhmän toiminta-aja-
tus, niin että se houkuttelisi mukaan erilaisia toimijoita, ilman että kyseessä 
olisi pelkkään työsuhteeseen perustuva toimintamalli? 
 
5.11 Arjen kokemukset 
Vastaajien käsityksissä omasta vapaa-ajan vietostaan korostui television kat-
selu. Sen lisäksi löytyi kokemuksia lukemisesta ja tietokoneen käytöstä. Nämä 
ovat toisaalta sellaisia asioita, joita kuka tahansa tekee vapaa-ajallaan, mutta 
jotka voidaan tulkita myös sellaisiksi tekemisiksi ja harrastuksiksi,  joihin ei tar-
vita muiden ihmisten apua. Vastaajien kertomuksissa nousivat esiin myös sel-
laiset harrastukset, joiden toteuttamiseen tarvitaan kaveria tai avustajaa. On-
han esimerkiksi konsertissa usein mukavampikin käydä yhdessä toisen 
kanssa, mutta rajoitteeksi ja sosiaalisen elämän esteeksi se muodostuu silloin, 
jos sinne pääsee vain, kun saa itselleen avustajan mukaan tai on pelkästään 
muiden ihmisten aikataulujen varassa. Vapaa-ajan tekeminen voidaan jakaa 
myös aktiiviseen ja passiiviseen tekemiseen ja vastaajien tekeminen painottui 
voimakkaasti passiiviseen tekemiseen kuten juuri television katseluun: ”Ihan 
hyvin se siinä telkkaria katsoessa kuule menee siinä.” 
 
Vastaajien kokemuksista nousi esiin onni hyvien vapaaehtoisten avustajien ja 
kavereiden löytymisestä Punaisen ristin ja Best Buddies -toiminnan kautta. 
Best buddies -kaveritoiminta on Kehitysvammaisten Tukiliiton ylläpitämä va-
paaehtoistoiminnan projekti, joka yhdistää kaveruuteen kehitysvammaisen ja 
vammattoman kaverin (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n www-sivut). Myös 
kunnallisen kuntoutusohjaajan palveluja oli vastaajilla käytössään.  
S Joo. Käytkö sä yksin uimassa. 
H No en. Mä käyn Punaisen ristin kaverin kanssa. - - 
H Sit mulla on Best buddies kaveri myös. Mulla on niinku kaks kaveria. 
Ne käy niinku eri päivinä sitten. - - 
S Kuinka usein te tapaatte? 
H Kaksi kertaa kuukaudessa. Niinku sen toisenkin kaverin kanssa. niin. 
S Eli siis joka viikko on joku tapaaminen? 
H1:No melkeimpä. 
62 
S Kuinka usein te näette [kuntoutusohjaajan kanssa]? 
H Sitten kun sillä on aikaa ni, kun ei ole töitä niin paljon. Sitten kun se 
töitten jälkeen niin sitten se tulee. Se soittaa sitten mulle jos sillä jotain 
on. Jos mulla jotain on siis. 
 
Edellä olevaa haastattelulainausta voidaan tulkita myös niin, että vastaaja ei 
koe kuntoutusohjaajan tekevän hänen kanssaan varsinaisesti töitä, vaan tule-
van silloin, kun kuntoutusohjaajalla ei ole muita töitä. Eli onko vastaajalla tunne 
tai toive siitä, että kuntoutusohjaaja viettää hänen kanssaan aikaa muuten 
vaan?  
 
Vastaajat nostivat esiin useita retkiä, joita he olivat toteuttaneet yhdessä kun-
toutusohjaajan, Punaisen ristin avustajan tai Best buddies-kaverin kanssa. Ko-
kemuksia oli esimerkiksi ostoksilla, kampaajalla ja kahvilla käymisestä, sekä 
erilaisista konserteista ja keikoista. 
H Sillon viimeks mä olin ton Best buddies kaverin kanssa, niin me oltiin 
siellä. Päätettiin että lähetäänkin tansseihin. Se tuli kaheksan jälkeen 
hakemaan mut ja se laitto sitten kiharsi mun hiukset ja juhlavaatteet 
päälle ja. 
S Oliko se sulle sellainen tähtihetki? 
H Oli! Se oli mukavaa! [Innostuneesti] 
 
Kuitenkin taustalta nousi ajatus siitä, nämä vapaaehtoistyöntekijät eivät auto-
maattisesti ole ystäviä. Heistä voi toki ajan kuluessa tulla ystäviä. Vapaaeh-
toistyö voidaan kuitenkin lopettaa sopimuksella, toisin kuin yleensä ystävyys. 
Tärkeitä he vastaajien kertomusten perusteella kyllä ovat ja  tukia mahdollis-
tamassa yhteisöön integroitumista niin fyysisesti kuin sosiaalisestikin. Tälläis-
ten tuki-ihmisten panos mahdollistaa usen liitttymisen aktiiviseen ja sosiaali-
seen elämään, jota helposti pidetään itsestäänselvyytenä, mutta jota se ei ke-
hitysvammaisille ihmisille aina automaattisesti kuitenkaan ole.  
H No ei ne ystäviä ole. Tuttuja mulle. Mutta se punaisen ristin kaveri ja 
ne. Ne on mun tuttavia. 
 
Kenelläkään vastaajista ei ollut käytössään henkilökohtaista avustajaa, vaan 
tukea oli tarjolla kotien työntekijöiltä, kuntoutusohjaajilta ja vapaaehtoistyönte-
kijöiltä. Jälkeenpäin pohdin, että olisin voinut tiedustella oliko heillä kaikilla tie-
toa siitä, että henkilökohtainen apu on jokaisen subjektiivinen oikeus ja sitä 
voisi hakea kunnan sosiaalitoimiston kautta. 
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Tässäkin asiassa korostuu henkilökunnan aktiivisuus tiedon välittämisessä. 
Ohjaajien ja hoitajien apua ja tukea tarvitaan siihen, että tieto erilaisista palve-
luista, mahdollisuuksista erilaisiin avustajiin ja tätä kautta aktiivisempaan elä-
mään tulee kehitysvammaiselle henkilölle asti. Henkilökunnan tulee antaa tie-
toa, jonka pohjalta ja perusteella hän voi tehdä valintoja. Näin mahdollistetaan 
liittyminen yhteiskuntaan ja tuetaan täysivaltaisen kansalaisuuden toteutu-
mista. 
S Mistä kautta olet tutustunut Best buddies kaveriin? 
H No mä tehtiin ohjaajan kanssa tehtiin tietokoneella hakemus sinne 
Tukiliittoon ja sieltä sitten oli ja. Ja sitten tavattiin sen kanssa. 
6 ANALYYSIN TULOSTEN POHDINTAA 
 
S:Kuinka sä sun elämää kuvailisit? Tai minkälaista sun elämä on?  
H 50 ja 50.  
S Ni, mitä se tarkottaa? 
H No välillä hyvää ja välillä huonoa päivää. 
S Joo. Niinhän se menee 
H Ei aina voi olla ruusuilla tanssimista 
 
Analyysin kategorioita ei ole laadittu Duffyn kansalaisuuden mallin mukaan, 
vaan ne ovat nousseet aineistosta, mutta koska kansalaisuuden kuusi ulottu-
vuutta ovat olleet tutkimukseni viitekehyksessä ja haastattelun teemoina nou-
sevat ne esiin myös vastauksista. Olen kuitenkin verrannut aineistoani Duffyn 
teoriaan vasta luokittelun ja kategorisoinnin jälkeen. Näin ollen kategoriat ovat 
nousseet aidosti siitä aineistosta, jonka olen yhdessä haastateltavieni kanssa 
tuottanut. Selkeästi kuitenkin Duffyn teorian kuusi täysivaltaisen kansalaisuu-
den ulottuvuutta, eli itsemääräämisoikeus, elämänsuunnittelu, toimeentulo, 
koti, tarvittava tuki sekä elämä yhteiskunnan jäsenenä ja näihin teemoihin liit-
tyvät asiat nousevat kategorioissa esiin. Merkillepantavaa on, että myös muita 
luokkia nousee aineistosta esiin, esimerkiksi rauha ja toisten auttaminen sekä 
naapurusto ja toisten asioihin puuttuminen, joiden voidaan kuitenkin nähdä 
kuuluvaksi elämään yhteiskunnan jäsenenä ja  ovat näin ollen osa  kansalai-
suutta. Nämä aineistosta nousseet uudet kategoriat ovat kuitenkin oleellinen 
osa sosiaalisen esteettömyyden käsitettä ja sen operatilisointia. 
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Henkilökohtaisesti tärkeä havainto on ollut minulle sen kuinka kehitysvammai-
suuden sosiaalinen malli ja sosiaalinen esteettömyys kulkevat käsi kädessä. 
Sosiaalinen esteettömyys ei olekaan kokonaan uusi asia, vaan sen voidaan 
katsoa tarkoittavan osittain samaa asiaa kuin vallalla olevan kehitysvammai-
suuden sosiaalisen näkökulman. Kun kehitysvamma on sidoksissa yhteiskun-
nan esteisiin ja asenteisiin, kuten sosiaalisessa näkökulmassa ajatellaan, py-
ritään sosiaalisen esteettömyyden kautta juuri näitä asenteita ja esteitä pois-
tamaan. Tärkeää on, että näitä esteitä nimetään, nostetaan keskusteluun ja 
tätä kautta poistetaan. Luodaan sosiaalisesti esteettömämpää yhteiskuntaa, 
johon jokaisen on helpompi liittyä.  
 
Mielenkiintoista oli myös löytää oman pohdintani kanssa yhteneväisiä ajatuk-
sia  Mokan ja Neuvosen (2006) think tank -puheenvuorosta ”Yksilön ääni, Hy-
vinvointivaltio yhteisöjen ajalla”.  Tämä teos on Demos Helsingin ajatushauto-
mon laatima kirja, joka pohjaa tutkimustietoon olematta kuitenkaan tutkimus-
raportti ja jossa ajankohtaisiin ilmiöihin ja haasteisiin  pyritään tuomaan avoi-
men kehittelyn avulla uusia näkökulmia. Mokka ja Neuvonen pohtivat, kuinka 
nykyään huono-osaisillakin on yleensä varaa ruokaan ja televisioon. Materia-
listinen puute on korvaantunut kyvyttömydellä osallistua oman hyvinvoinnin 
kehittämiseen ja esteellisellä pääsyllä mukaan arjen verkostoihin. Ilman mer-
kityksellisiä verkostoja nykypäivän huono-osaisesta tulee helposti passiivinen 
kansalainen. Mokka ja Neuvonen käyttävät termiä verkostoköyhä, mikä kuvaa 
hyvin myös kehitysvammaisten ihmisten kohtaamaa sosiaalista syrjintää. Jul-
kisten palvelujen tulisi mahdollistaa yhteisöllinen vertaistuki sekä näiden ihmis-
ten pääsy yhteiskuntaan. Koska hyvinvointivaltiomme ei ole ollut näille verkos-
toköyhille ihmisille avoin, ei heillä ole ollut mahdollisuutta vaikuttaa siihen, 
muuttaa tai muokata sitä, ainoastaan mukautua heille annettuun muottiin. Näin 
ollen he eivät ole olleet yhteisön täysivaltaisia jäseniä, heidän ei ole myöskään 
tarvinnut kantaa vastuuta. Toisaalta ei sitä ole heiltä myöskään odotettu. 
(Mokka & Neuvonen 2006, 84.) Kehitysvammaisia henkilöitä voidaan pitää 
verkostoköyhinä, sillä heillä ei ole ollut mahdollisuuksia vaikuttaa omaan elä-
määnsä. Kun kansalaisella on täysivaltainen oikeus suunnitella ja osallistua 
omaan elämäänsä ja yhteisönsä toimintaan, hän voi myös vapaasti tehdä pää-
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töksiä siitä, millaisissa ryhmissä haluaa toimia. Kehitysvammaisten kansalais-
ten kohdalla tulee kiinnittää erityistä huomiota siihen, että heillä on yhtäläiset 
mahdollisuudet toimia erilaisissa ryhmissä. Silloin on ensiarvoista varmistaa 
esteettömyyden kaikkien muotojen toteutuminen, myös niin että sosiaalinen ja 
asenteellinen esteettömyys toteutuvat.  
 
Mokka ja Neuvonen pohtivat raportissaan, kuinka yksilöä ei pitäisi nähdä yh-
teisön vastakohtana, sillä vasta yhteisön jäsenyys on yksilöllisyyden mahdol-
listava tekijä. Yhteisön jäsenyys nostaa yksilön merkittäväksi, oli yhteisö sitten 
fyysinen yhteisö tai virtuaalinen ryhmä internetissä. Ihmisen hyvinvoinnille on 
tärkeää kuuluminen johonkin yhteisöön. Itse asiassa ihminen pystyy tekemään 
omaa elämäänsä koskevia päätöksiä ja kantamaan vastuuta vain tuntiessaan 
itsensä aktiiviseksi yhteisön osaksi. Kyetäkseen kantamaan vastuuta itsestään 
sekä muista tulee ihmisen tuntea olevansa hyödyllinen ja yksilöllinen kansalai-
nen ja henkilö. (Mokka & Neuvonen 2006,54.) Myös haastattelemani henkilöt 
toivat oma-aloitteisesti esiin sen, kuinka haluavat kuulua joukkoon ja olla hyö-
dyksi. Sosiaalinen esteettömyys vaatii siis toteutuakseen tunteen, että jokai-
sella on oikeus osallistua ja mahdollisuus auttaa muita. Myös Duffy (2006) 
määrittelee yhteisön jäsenyyden yhdeksi täysivaltaisen kansalaisuuden osa-
alueeksi. 
 
Vastaavia ajatuksia esitetään myös englantilaisen yhteiskunnallista muutosta 
ajavan säätiön The Young Foundationin raportissa “The State of Happiness 
Can public policy shape people’s wellbeing and resilience?” Siinä todetaan 
työskentelyn yhdessä muiden kanssa vahvistavan itseluottamusta. Koska 
meillä on tarve tuntea itsemme osaksi suurempaa yhteisöä, olemme usein on-
nellisimmillamme, kun saamme osallistua yhteisen hyvinvoinnin rakentami-
seen yhdessä muiden kanssa. Samalla ylläpidämme ja luomme myös omaa 
hyvinvointiamme ja uskoa omiin vaikutusmahdollisuuksiimme. Raportissaan 
he viittaavat Britanniassa kotitalouksille tehtyyn kyselyyn, jonka tulokset osoit-
tavat vahvalla naapuruston yhteisöllä olevan merkittävät vaikutukset yksilön 
elämänlaatuun. Kyselyn tuloksista nostetaan esiin erityisesti naapureille puhu-
misen ja oman hyvinvoinnin välillä olevä kiistaton yhteys. Ihmiset siis voivat 
paremmin yhteisöissä, joissa on tunne, että toisesta välitetään ja toiseen voi 
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luottaa. Tämä havainto koskee kaikkia yhteisön jäseniä ja hyödyttää myös 
vammattomia kansalaisia. (Bacon, Brophy, Mguni, Mulgan, & Shandro 2010, 
72.) 
 
Post (2005) on tutkimuksessaan todennut, että itsensä tarpeelliseksi tuntemi-
nen lisää ihmisen onnellisuutta ja auttamalla muita voi tuntea itsensä tarpeel-
liseksi. Yhdesssä tekeminen ja  yhteisöllisyys mahdollistavat myös yhteiskun-
nan kannalta paremmin toimivien palvelujen tuottamisen, edyllyttäen kuitenkin 
että ihmiset haluavat lähteä toimintaan mukaan myös tekojen tasolla arvosta-
misen lisäksi (Demos Helsinki 2010,15).  Kehitysvammaisten ihmisten panok-
sessa muiden ihmisten auttamistyölle on paljon käyttämätöntä potentiaalia, 
jonka hyödyntäminen tuottaisi hyvinvointia sekä heille itselleen että muille 
kanssaihmisille. Haastattelemani ihmiset kertoivat, että kokevat itsensä tär-
keiksi kun saavat auttaa muita. Onko meillä todella varaa olla hyödyntämättä 
tätä potentiaalia?  
 
Sosiaalisen esteettömyyden näkökulmasta kaikilla ihmisillä tulisi olla mahdol-
lisuus haaveilla, suunnitella elämäänsä ja vaikuttaa sen suuntaan. Sosiaali-
sesti esteettömässä yhteiskunnassa kenenkään haave ei ole tärkeämpi tai oi-
keampi kuin toisen. Tavat, joilla haaveet toteutuvat, voivat olla erilaisia, mutta 
kenenkään haaveita ei saa lytätä tai todeta mahdottomiksi. Toiveilla on taipu-
muksena toteutua, tapoja emme aina etukäteen tiedä, mutta niille on annet-
tava mahdollisuus. Itse olen työssäni kehitysvammaisten ohjaajana törmännyt 
ajatukseen ”ettei pidä herätellä turhia toiveita”. Tällöin nostamme itsemme 
työntekijöinä asiakkaamme yläpuolelle, ikään kuin tietäisimme paremmin mikä 
on mahdollista ja mikä mahdotonta. Samalla suljemme ovia asiakkailtamme. 
Meidän on työntekijöinä annettava tietoa ja kerrottava, mitä kaikkea unelmien 
toteutuminen vaatii, mitä niiden eteen pitää tehdä. Unelmien saavuttamiseksi 
on tehtävä myös töitä ja haastettava itsensä. Jos sanomme, että kehitys ta-
pahtuu oman mukavuusalueen ulkopuolella ja että on uskallettava astua oman 
laatikon ulkopuolelle, eivätkö nämä fraasit koske myös kehitysvammaisia hen-
kilöitä? Vai emmekö usko, että heilläkin on mahdollisuus kehittyä? Kumpi sil-
loin on ongelman ydin, kehitysvammaisuus vai työntekijöiden asenne? 
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Ihminen ei voi  kantaa vastuuta, jos sitä ei hänelle  anneta. Sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaiset ovat perinteisesti kantaneet vastuun asiakkaidensa 
puolesta ja myös estäneet asiakkaan aktiivisen toimijuuden. Valta on ollut am-
mattilaisella. Tämä asetelma ei muutu hetkessä, varsinkaan jos sen eteen ei 
tehdä töitä. Kun asiakkaat saadaan vastuutettua tasavertaiseen kumppanuu-
teen, pystytään tätä kautta vaikuttamaan myös palvelujen vaikuttavuuteen. 
Vaikuttavuutta voidaan lisätä tuottamalla palveluja, jotka oikea-aikaisesti vas-
taavat asiakkaiden tarpeisiin. Asiakaslähtöisyys palvelujen tuottamisessa nou-
seekin tärkeään asemaan. On tuotettava palveluja, joille on kysyntää. Tarvi-
taan uusia innovaatioita ja palvelujen järjestämisen malleja. Yksilökeskeinen 
elämänsuunnittelu yhdistettynä henkilökohtaiseen budjetointiin, jossa määrä-
rahat liikkuvat asiakkaan mukana, on yksi varteenotettava toimintamalli. 
 
Mikäli työntekijän esiin tuomat asiat eivät ole asiakkaan näkökulmasta keskei-
siä hänen hyvinvointinsa kannalta, eivät ne tai niiden toteuttaminen edesauta 
parhaan mahdollisen vaikuttavuuden toteutumista. Kun asetelma käännetään 
niin päin, että asiakkaasta tulee päämies, jonka tarpeiden mukaan palveluita 
tarjotaan, voidaan näin tuottaa vaikuttavampaa ja asiakkaan kannalta motivoi-
vampaa palvelua. Kehitysvammaiset ihmiset on ehdottomasti otettava mukaan 
kehittämään palveluja. Tärkeää on nähdä vammaisilla ihmisillä olevan subjek-
tiivisia oikeuksia, eikä vain täytettäviä tarpeita.  
 
Uudet linjaukset sosiaali- ja terveyspalveluissa korostavat asiakkaan omaa 
vastuuta ja velvollisuutta huolehtia ja ylläpitää omaa hyvinvointiaan. Tämä kas-
vattaa asiakkaan aktiivista roolia. Tieto myös aktivoi asiakasta. (Virtanen ym. 
2011, 25.) Onkin pohdittava myös keinoja, joiden avulla kehitysvammaiset asi-
akkaat saadaan mukaan palvelujen suunnitteluun. Tulee olemaan kiehtovaa 
saada selville, millaisia uusia innovaatioita syntyy, kun suunnittelua ”ulkoiste-
taan” enemmän käyttäjille itselleen. Kehitysvammaisten palvelusäätiöllä on ke-
hittämistoiminnan asiantuntijaryhmä, jossa toimivilla kehitysvammaisilla asian-
tuntijoilla on mahdollisuus tuoda omia ajatuksiaan esiin. Lisäksi uutena mah-
dollisuutena on internetin ja sosiaalisen median käyttö. Millainen foorumi hou-
kuttaisi käyttäjiä kehittämään uusia innovaatioita? Se ei saisi olla esteellinen 
68 
millään tapaa, vaan sen tulisi mahdollistaa asiakkaan äänen kuuluvuus ja kon-
takti toisten ihmisten kanssa. Se olisi yhteiskehittämistä parhaimmillaan!  
 
Palveluiden järjestämisessä tarvittaisiin lisää asiakasymmärrystä, eli laajaa tie-
toa asiakkaista ja heidän oikeista tarpeistaan ja niiden hyödyntämisestä pal-
velun kehittämisessä. Laaja asiakasnäkemys pitää sisällään asiakkaan lisäksi 
myös hänen perheensä, lähiyhmpäristönsä ja yhteiskunnan (Virtanen ym. 
2011,18). Asiakasymmärrys on tärkeää erityisesti kehitysvammapalveluita jär-
jestettäessä. Kehitysvammaisten asiakkaiden kanssa työskennellessä tarvi-
taan paljon aikaa ja halua ymmärtää. Käytetyn kielen tulee vastata asiakkaan 
ymmärrystä. On ensiarvoista, että asiakkaan oma ääni tulee kuuluviin. Jotta 
asiakas voi osallistua omaa elämäänsä koskeviin päätöksiin, tulee hänellä olla 
tarpeeksi tietoa valinnanmahdollisuuksistaan, oikeuksistaan ja velvollisuuksis-
taan. Asiakkaalla tulee olla tietoa, jotta hän voi tehdä valintoja.  
 
Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla laaja asiakasnäkemys pitää sisällään 
paljon esteellisyyttä, niin fyysisiä, psyykkisiä kuin sosiaalisiakin esteitä. Yksilön 
vammaisuus on aina suhteessa ympäristöön ja esteitä poistamalla meillä on 
mahdollisuus tehdä elämästä kaikille helpompaa. Tietoa on lisättävä, mutta 
ennen kaikkea tarvitaan asennemuutosta. Ennakkoluuloja pitää pystyä karsi-
maan, jotta voidaan kohdata ihminen, pelkän kehitysvamman sijaan. Aina on 
muistettava, että vastauksia ei löydetä, vaan ne saadaan kysymällä. On kysyt-
tävä suoraan kehitysvammaisilta ihmisiltä itseltään. 
 
Asioita kuvaavat sanat muokkaavat mielikuvia. Tämä sosiaalisen konstruktio-
nismin perusajatus kulkee läpi tämänkin opinnäytetyön ja vaikuttaa taustalla 
myös valitsemassani fenomenografisessa tutkimuksessa (Ahonen 1994, 132). 
Kielen kautta hahmotetaan maailmaa ja muokataan ajattelutapoja. Siksi ei ole 
yhdentekevää, kuinka asioista puhutaan (Virtanen ym. 2011,  15). Tämä näkyy 
opinnäytetyössäni jo siinä, että en käytä termiä kehitysvammainen viittaamaan 
kehitysvammaiseen ihmiseen, koska kehitysvammaisuus on vain yksi ihmisen 
ominaisuus. Pohdin myös esimerkiksi asuntoloissa ja kodeissa työskentele-
vien työntekijöiden ammattinimikkeitä ja niiden vaikutusta sosiaalisen esteet-
tömyyden toteutumiseen. Usein esimerkiksi autetun asumisen yksiköissä on 
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töissä ohjaajia ja hoitajia. Miksi aikuisten ihmisten kodissa työskentelee hoita-
jia? Nimikkeen viesti on, että jotakin tulee hoitaa, kenties tehdä puolesta. Avus-
taja-nimike kertoo, että työntekijä on avustamassa toista henkilöä, joka mah-
dollisesti itse kertoo mihin apua tarvitsee. Avustaja-termi jättää enemmän tilaa 
avustettavan omalle aktiivisuudelle, kun taas termit hoitaja ja hoidettava ovat 
passivoivampia. Työ- ja päivätoiminnan puolella ohjaaja nimikkeen voisi puo-
lestaan korvata esimerkiksi valmentaja-nimikkeellä.  Asenteellinen on myös 
sosiaalialalla yleisesti käytössä oleva, lainsäädännönkin määrittelemä, ter-
mistö kuten kehitysvammapalvelut, kehitysvammahuolto ja erityishuolto-oh-
jelma. Näidenkin termien käyttö luo mielikuvaa siitä, kuinka kehitysvammainen 
henkilö ottaa passiivisena vastaan huoltoa ja hoivaa, eikä ole aktiivinen toimija 
omassa elämässään. Esimerkiksi termi palvelusuunnitelma antaa aivan erilai-
sen viestin asiakkaan roolista kuin erityishuolto-ohjelma. Toisessa asiakas on 
aktiivinen toimija ja palvelusuunnittelun avulla on mahdollisuus vahvistaa  
oman elämän hallinnan kokemusta.  
 
Itsemääräämisoikeus, elämänsuunnittelun mahdollisuus, riittävä toimeentulo, 
oikeus omaan kotiin joka on muutakin kuin huone, tarvittava tuki päätösten 
teon tueksi ja paikka yhteisön jäsenenä, nämä Duffyn teorian ulottuvuudet ovat 
yhtäläisiä myös haastatteluista saamieni vastausten kanssa. Ne eivät toteudu, 
ellei niitä nähdä ensin tarpeellisina ja jokaiselle ihmiselle kuuluvina. Yksilökes-
keinen elämänsuunnittelu on mahdollisuus nostaa ihmiset oman elämänsä 
päämiehiksi. Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat elämäänsä tukea ja ana-
lyysiä tehdessäni nousi esiin jatkotutkimuksen aihe. Olisi erittäin tärkeää sel-
vittää, kuinka tieto henkilökohtaisen avun subjektiivisesta oikeudesta tavoittaa 
kehitysvammaiset ihmiset, kirjataanko tarpeita ylös henkilöiden palvelusuun-
nitelmiin, kuka välittää tietoa tästä oikeudesta, kuinka ja koska sitä käytetään 
ja kuka määrittää avun tarpeen ja sen koska avustajaa käytetään. Henkilökoh-
taisen avustajan vaikutus sosiaalisen esteettömyyden toteutumiselle ja yhteis-
kunnan täysivaltaiseksi kansalaiseksi integroitumiselle on suuri. Tämän takia 
asiaa olisi tärkeää selvittää myös sosiaalisen esteettömyyden näkökulmasta. 
Lisäksi henkilökohtaisen avun subjektiivinen oikeus on verrattain uusi asia, jo-
ten tieto siitä ei tämänkään opinnäytetyön haastattelujen perusteella ole tavoit-
tanut kaikkia kehitysvammaisia ihmisiä.  
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Olen tempautunut mukaan tämän tutkimuksen tekemiseen ja aihepiiri on 
imaissut minut mukaansa. Olen matkan varrella päässyt mielenkiintoisiin Ke-
hitysvammaisten palvelusäätiön järjestämiin koulutuksiin ja kokenut itse oppi-
neeni paljon. Tämän pohjalta olen pohtinut ja reflektoinut myös omaa työn te-
kemiseni tapaa, asenteita ja malleja. Reflektointinnin lisäksi oman osaami-
sensa päivittäminen, kehittäminen ja peilaaminen valtakunnallisiin kehitys- ja 
toimenpidelinjauksiin ovat lähtökohtia laadukkaan työn tekemiselle. Olen tie-
toisesti koittanut muuttaa asioita ja koen, että opinnäytetyöprosessin suurin 
hyöty itselleni onkin ollut kaikki se oppi, jota olen tällä matkalla tästä aiheesta 
saanut. Olen aina kyseenalaistanut ajatuksen, että sosiaalialan työtä tehdään 
kutsumuksesta, sillä mielstäni kutsumus pitää sisällään ajatuksen siitä, että 
hyvää hyvyyttäni tekisin tätä työtä ja samalla korottaisin itseni asiakkaideni ylä-
puolelle, hyväntekijäksi. Nyt olen kuitenkin ymmärtänyt, että on tärkeää löytää 
oman työn sisältä se intohimo, jonka eteen on valmis tekemään työtä ja joka 
auttaa myös motivoitumaan  työhön.  Olen omani nyt löytänyt ja toivon, että se 
välittyy myös tämän opinnäytetyön lukijoille.  
 
On tiedostettava, että kehitysvamma-alan henkilöstön asenteet ovat tärkeitä, 
sillä ne vaikuttavat tapaan, jolla me työtämme teemme, ja tämä puolestaan 
vaikuttaa suoraan toisten ihmisten elämään. Haluammeko me olla mukana 
rakentamassa parempaa yhteiskuntaa, sellaista joka on myös sosiaalisesti 
esteetön meille kaikille?  
 
Asiat eivät muutu, vaan niitä muutetaan!  
Mistä aloitamme? 
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           LIITE 1 
 Hei! 
(VIESTIN ALUSTA ON POISTETTU HAASTATTELUPAIKKAAN LIITTYVIÄ 
SEIKKOJA.) 
Opinnäytetyöni on haastattelututkimus. Teen tutkimusta Kehitysvammaisten palve-
lusäätiön Yksi naapureista –hankkeelle. 
Tutkin kokemuksia sosiaalisen esteettömyyden ilmenemisestä. Sosiaalinen esteettö-
myys tarkoittaa sellaista ympäristöä jossa jokaista ihmistä arvostetaan ja jokainen saa 
vapaasti olla oma itsensä.  
Olen kiinnostunut sinun näkemyksistäsi omasta elämästäsi ja kokemuksistasi. 
Haastattelisin sinua mielelläni tutkimukseeni, jos haluat osallistua. Osallistuminen on 
vapaaehtoista. Kenenkään ei ole pakko osallistua haastatteluun. Haastattelussa voit itse 
päättää mitä haluat kertoa. Kaikkiin kysymyksiin ei tarvitse vastata.  
Kysymyksiin ei ole olemassa oikeita vastauksia. 
 Sinun kokemuksesi ovat arvokasta tietoa minulle. Toivottavasti haluat osallistua!  
 
Haastattelen vain aikuisia ihmisiä, joten jokaisella on oikeus antaa itse suostumus 
haastatteluun osallistumisestaan. Voit kuitenkin näyttää tätä tiedotetta myös muille ha-
luamillesi henkilöille esimerkiksi kotonasi. Ennen haastattelua allekirjoitetaan suostu-
muslomake. Siinä käydään vielä huolellisesti läpi haastatteluun liittyvät asiat ja käy-
tännöt. Haastattelut toteutetaan (Paikan nimi poistettu). Haastatteluun on hyvä varata 
aikaa noin tunti. 
Tutkimuksen tulokset julkaistaan opinnäytetyössäni sen valmistuttua. Opinnäytetyön 
osia voidaan käyttää myös muissa tarkoituksissa. Haastateltavien nimiä ei mainita mis-
sään ja aineistoa käsitellään luottamuksellisesti, eikä sitä käytetä muihin tarkoituksiin.  
Haastattelut pyritään tekemään pääosin toukokuun aikana.                                                 
 
 
Ystävällisin terveisin  
Sanna Piitulainen 
 
 
 
           
           
           LIITE 2 
Suostumus osallistumisesta haastatteluun 
 
Tutkimuksessa kerätään haastateltavien kokemuksia sosiaalisesta esteettö-
myydestä. 
Sosiaalinen esteettömyys tarkoittaa sellaista ympäristöä ja ilmapiiriä jossa jo-
kainen voi olla vapaasti oma itsensä. Ilman että tarvitsee pelätä tulevansa syr-
jityksi.  
Sosiaalinen esteettömyys ilmenee arkipäivän toiminnassa. Haastattelujen 
avulla pyritään tunnistamaan sosiaalisen esteettömyyden merkkejä ja puut-
teita, jotta asiaa voidaan kehittää. Haluan kuulla sinun omia kokemuksiasi 
omasta elämästäsi. 
 Haastattelussa keskustellaan asioista joista sinä haluat puhua. Oikeita vas-
tauksia ei ole. 
 
Minulle on kerrottu tutkimuksesta ja sen tavoitteista. Minulle on luvattu seuraa-
vaa: 
 
1. Kaikkea haastatteluun liittyvää tietoa käsitellään luottamuksellisesti. 
2. Voin jättää vastaamatta jos haluan. 
3. Voin koska vain keskeyttää haastattelun ja tutkimuksessa mukana ole-
misen jos tahdon. Voin myös täydentää vastaustani myöhemmin. 
4. Opinnäytetyössä tulokset ja lainaukset esitetään nimettöminä.  
5. Tutkimuksesta pyritään häivyttämään haastateltavien tunnistamisen 
mahdollisuus. 
6. Nauhoitetut haastatteluaineistot hävitetään kun työ on valmis. 
 
 
Päivämäärä    Allekirjoitus 
 
 
------------------------------------------------------------------------------------------------------ 
 
Lisätietoja 
Sanna Piitulainen (Yhteystiedot poistettu liitteestä) 
